UNIVERSIDAD

NACIONAL

DE COLOMBIA

Cuidados Paliativos al Final de la Vida
en Latinoameérica: Estado del Arte

Maria Fernanda Rico
Andrés Acosta Pardo
Daniel A. Guerrero G.

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Enfermeria, Departamento de Enfermeria
Bogota, Colombia
2020



Cuidados Paliativos al Final de la Vida
en Latinoameérica: Estado del Arte

Maria Fernanda Rico
Andrés Acosta Pardo
Daniel A. Guerrero G

Tesis o trabajo de investigacion presentada(o) como requisito parcial para optar al titulo
de:

Enfermero/a

Director (a):

Ph.D. Sonia Patricia Carrefio Moreno

Linea de Investigacion:
Cuidado Paliativo al Final de la Vida
Grupo de Investigacion:

Cuidado de Enfermeria al Paciente Croénico

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Enfermeria, Departamento de Enfermeria
Bogota, Colombia
2020



Agradecimientos

Queremos agradecer a la Fundacion Derecho a Morir Dignamente, por darnos la
oportunidad y el apoyo necesario para el desarrollo de este trabajo. Ademas de ello, por la
labor que realizan en su dia a dia, por los pacientes y familiares con los que trabajan. De
igual manera, nos gustaria agradecer a Sonia Patricia Carrefio, por el acompafiamiento,
asesoria y ser la luz que nos guio, cuando no teniamos idea de como proceder. Por ultimo,
agradecer a la Facultad de Enfermeria y en su nombre la Universidad Nacional de
Colombia, por todas las oportunidades brindadas a lo largo del desarrollo de nuestras

carreras, sin ella, no habriamos sido las personas que somos hoy.



Tabla de Contenidos
1. Marco de referencia
1.1 Necesidades de cuidado paliativo al final de la vida en Latinoamérica
1.1.1 Cambio en la Composicion Familiar y su importancia en el cuidado paliativo
1.2 Abordaje del cuidado paliativo al final de la vida en Latinoamérica
1.3 Formacién en cuidados paliativos al final de la vida en Latinoamérica
1.4 Legislacion para el cuidados paliativos en Latinoamérica
2. Materiales y Métodos
Figura 1. Descripcién de las fases y proceso de busqueda
2.1 Disefio
Tabla 1. Ejemplo de Ecuaciones y criterios de busqueda empleados
Tabla 2. Pregunta PICOT
2.2 Aspectos éticos
3. Resultados
3.1 Disefio, poblacién de interés y muestreo
Tabla 3-1. Disefio, poblacion y muestreo estudio Pastrana et al., 2015.
Tabla 3-2 Disefio, poblaciéon y muestreo estudio Silva et al., 2019.
Tabla 3-4 Disefio, poblacion y muestreo estudio Leon et al., 2017.
Tabla 3-5 Disefio, poblacion y muestreo estudio Tamara L., 2014.
Tabla 3-6 Disefio, poblacion y muestreo estudio Jiménez et al., 2016.

Tabla 3-7 Disefio, poblacion y muestreo estudio Navarro V., 2017.

11

13

15

17

18

19

23

23

23

24

25

27

27

28

28

29

30

30

31

32



Tabla 3-8 Disefio, poblacién y muestreo estudio Da Cruz et al., 2018.

Tabla 3-9 Disefio, poblacion y muestreo estudio Da Silva R. et al., 2018.

Tabla 3-10 Disefio, poblacién y muestreo estudio De Melo et al., 2015.
Tabla 3-11 Disefio, poblacion y muestreo estudio Scottini et al., 2018.

Tabla 3-12 Disefio, poblacién y muestreo estudio Da Silva et al., 2018.

Tabla 3-13 Disefio, poblacién y muestreo estudio Habekost et al., 2013.

Tabla 3-14 Disefio, poblacion y muestreo estudio Fonseca et al., 2013.
Tabla 3-15 Disefio, poblacién y muestreo estudio Santos et al., 2009.

Tabla 3-16 Disefio, poblacion y muestreo estudio Gaspar et al., 2019.

Tabla 3-17 Disefio, poblacién y muestreo estudio Espinoza et al., 2016.

Tabla 3-18 Disefio, poblacién y muestreo estudio Reyes et al., 2017.
Tabla 3-19 Disefio, poblacion y muestreo estudio Freire et al., 2012.
Tabla 3-20 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ribeiro et al., 2017.

Tabla 3-21 Disefio, poblacion y muestreo estudio Comin et al., 2017.

Tabla 3-22 Disefio, poblacién y muestreo estudio Hernandez et al., 2019.

Tabla 3-23 Disefio, poblacién y muestreo estudio Palma et al., 2014.
Tabla 3-24 Disefio, poblacion y muestreo estudio Felix et al., 2010.
Tabla 3-25 Disefio, poblacion y muestreo estudio Pereira et al., 2017.
Tabla 3-26 Disefio, poblacion y muestreo estudio Ascencio et al., 2014
Tabla 3-27 Disefio, poblacion y muestreo estudio De Lima et al., 2016

Tabla 3-28 Disefio, poblacion y muestreo estudio Putzel et al., 2016.

32

33

34

34

35

35

36

36

37

38

38

39

39

40

41

41

42

42

43

44

44



Tabla 3-29 Disefio, poblacién y muestreo estudio Dias et al., 2017.

Tabla 3-30 Disefio, poblacion y muestreo estudio Frizzo et al., 2013.

Tabla 3-31 Disefio, poblacién y muestreo estudio Lopera M. et al., 2015.

Tabla 3-32 Disefio, poblacion y muestreo estudio Prada S. et al., 2018.
Tabla 3-33 Disefio, poblacién y muestreo estudio Parra et al., 2018.
Tabla 3-34 Disefio, poblacién y muestreo estudio Trujillo et al., 2013.
Tabla 3-35 Disefio, poblacion y muestreo estudio Garcia et al., 2011.
Tabla 3-36 Disefio, poblacién y muestreo estudio Vasquez S., 2017.
Tabla 3-37 Disefio, poblacion y muestreo estudio Villanueva O., 2015
Tabla 3-38 Disefio, poblacién y muestreo estudio Alonso J., 2012
Tabla 3-39 Disefio, poblacién y muestreo estudio Silva J. et al., 2018
Tabla 3-40 Disefio, poblacion y muestreo estudio Moritz et al., 2010
Tabla 3-41 Disefio, poblacién y muestreo estudio Hilario R., 2016.
Tabla 3-42 Disefio, poblacion y muestreo estudio Pazes et al., 2014
Tabla 3-43 Disefio, poblacién y muestreo estudio Perera et al., 2015.
Tabla 3-44 Disefio, poblacién y muestreo estudio Pérez et al., 2016
Tabla 3-45 Disefio, poblacion y muestreo estudio Costa et al., 2016.
Tabla 3-46 Disefio, poblacion y muestreo estudio Queiroz et al., 2013
Tabla 3-47 Disefio, poblacion y muestreo estudio Dilou T., 2011.
Tabla 3-48 Disefio, poblacion y muestreo estudio Soriano et al., 2011.

Tabla 3-49 Disefio, poblacion y muestreo estudio Rocha et al., 2016.

45

45

46

47

47

48

48

49

50

51

51

52

53

53

54

54

55

55

56

57



Tabla 3-50 Disefio, poblacién y muestreo estudio Romero R., 2009.
Tabla 3-51 Disefio, poblacion y muestreo estudio Fortin et al., 2019.
Tabla 3-52 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ordofiez et al., 2016.
Tabla 3-53 Disefio, poblacion y muestreo estudio Ferreira et al., 2019.
Tabla 3-54 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ascencio H., 2019.
Tabla 3-55 Disefio, poblacién y muestreo estudio Sanchez et al., 2017.
Tabla 3-56 Disefio, poblacion y muestreo estudio Arias et al., 2019.
Tabla 3-57 Disefio, poblacién y muestreo estudio Oliveira et al., 2017.
Tabla 3-58 Disefio, poblacion y muestreo estudio Herrera V., 2016.
Tabla 3-59 Disefio, poblacién y muestreo estudio Meneses et al., 2017.
Tabla 3-60 Disefio, poblacién y muestreo estudio Hernandez et al., 2016.

3.2 Instrumentos Reportados

3.3 Tendencias sobre variables reportadas

3.3.2 Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

3.3.3 Profesionales en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

57

58

58

59

60

60

61

61

62

63

63

64

69

75

78

3.3.4 Estudiantes que tratardn pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la

Vida
3.4 Implicaciones Practicas de los estudios
3.4.1 Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida
3.4.2 Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

3.4.3 Profesionales en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

84

85

86

88

90



3.4.4 Estudiantes que trataran pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la

Vida 92
3.5 Vacios del conocimiento 93
3.5.1 Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida 93
3.5.2 Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida 94
3.5.3 Profesionales en Cuidados Paliativos al Final de la Vida 95

3.5.4 Estudiantes que tratardn pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la

Vida 96

3.6 Aportes de los estudios a la formacién de profesionales 96
4. Discusion 97
5. Conclusiones y recomendaciones 98
5.1 Conclusiones 98
5.2 Recomendaciones 100

Referencias: 102



Lista de Tablas y Figuras

Figura 1. Descripcion de las fases y proceso de busqueda

Tabla 1. Ecuaciones y criterios de busqueda empleados

Tabla 2. Pregunta PICOT

Tabla 3- 1. Disefio, poblacion y muestreo estudio Pastrana et al., 2015.
Tabla 3- 2 Disefio, poblaciéon y muestreo estudio Silva et al., 2019.
Tabla 3- 4 Disefio, poblacién y muestreo estudio Leén et al., 2017.
Tabla 3- 5 Disefio, poblacion y muestreo estudio Tamara L., 2014.
Tabla 3- 6 Disefio, poblacién y muestreo estudio Jiménez et al., 2016.
Tabla 3- 7 Disefio, poblacidon y muestreo estudio Navarro V., 2017.
Tabla 3- 8 Disefio, poblaciéon y muestreo estudio Da Cruz et al., 2018.

Tabla 3- 9 Disefio, poblacién y muestreo estudio Da Silva R. et al., 2018.

Tabla 3- 10 Disefio, poblacién y muestreo estudio De Melo et al., 2015.
Tabla 3- 11 Disefio, poblacién y muestreo estudio Scottini et al., 2018.
Tabla 3- 12 Disefio, poblacién y muestreo estudio Da Silva et al., 2018.
Tabla 3- 13 Disefio, poblacién y muestreo estudio Habekost et al., 2013.
Tabla 3- 14 Disefio, poblacién y muestreo estudio Fonseca et al., 2013.
Tabla 3- 15 Disefio, poblacién y muestreo estudio Santos et al., 2009.
Tabla 3- 16 Disefio, poblacién y muestreo estudio Gaspar et al., 2019.
Tabla 3- 17 Disefio, poblacién y muestreo estudio Espinoza et al., 2016.
Tabla 3- 18 Disefio, poblacién y muestreo estudio Reyes et al., 2017.
Tabla 3- 19 Disefio, poblacién y muestreo estudio Freire et al., 2012.
Tabla 3- 20 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ribeiro et al., 2017.
Tabla 3- 21 Disefio, poblacién y muestreo estudio Comin et al., 2017.

Tabla 3- 22 Disefio, poblacion y muestreo estudio Hernandez et al., 2019.

Tabla 3- 23 Disefio, poblacién y muestreo estudio Palma et al., 2014.
Tabla 3- 24 Disefio, poblacién y muestreo estudio Felix et al., 2010.
Tabla 3- 25 Disefio, poblacién y muestreo estudio Pereira et al., 2017.
Tabla 3- 26 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ascencio et al., 2014
Tabla 3- 27 Disefio, poblacion y muestreo estudio De Lima et al., 2016
Tabla 3- 28 Disefio, poblacién y muestreo estudio Putzel et al., 2016.
Tabla 3- 29 Disefio, poblacién y muestreo estudio Dias et al., 2017.
Tabla 3- 30 Disefio, poblacién y muestreo estudio Frizzo et al., 2013.

Tabla 3- 31 Disefio, poblacién y muestreo estudio Lopera M. et al., 2015.

Tabla 3- 32 Disefio, poblacién y muestreo estudio Prada S. et al., 2018.
Tabla 3- 33 Disefio, poblacién y muestreo estudio Parra et al., 2018.
Tabla 3- 34 Disefio, poblacién y muestreo estudio Truijillo et al., 2013.
Tabla 3- 35 Disefio, poblacién y muestreo estudio Garcia et al., 2011.
Tabla 3- 36 Disefio, poblacién y muestreo estudio Vasquez S., 2017.
Tabla 3- 37 Disefio, poblacién y muestreo estudio Villanueva O., 2015
Tabla 3- 38 Disefio, poblacién y muestreo estudio Alonso J., 2012

23
24
25
28
29
30
30
31
32
32
33
34
34
35
35
36
36
37
38
38
39
39
40
4
4
42
42
43
44
44
45
45
46
47
47
48
48
49
50
50



Tabla 3- 39 Disefio, poblacién y muestreo estudio Silva J. et al., 2018
Tabla 3- 40 Disefio, poblacién y muestreo estudio Moritz et al., 2010
Tabla 3- 41 Disefio, poblaciéon y muestreo estudio Hilario R., 2016.
Tabla 3- 42 Disefio, poblacién y muestreo estudio Pazes et al., 2014
Tabla 3- 43 Disefio, poblacién y muestreo estudio Perera et al., 2015.
Tabla 3- 44 Disefio, poblacion y muestreo estudio Pérez et al., 2016
Tabla 3- 45 Disefio, poblacién y muestreo estudio Costa et al., 2016.
Tabla 3- 46 Disefio, poblacion y muestreo estudio Queiroz et al., 2013
Tabla 3- 47 Disefio, poblacién y muestreo estudio Dilou T., 2011.
Tabla 3- 48 Disefio, poblacién y muestreo estudio Soriano et al., 2011.
Tabla 3- 49 Disefio, poblacién y muestreo estudio Rocha et al., 2016.
Tabla 3- 50 Disefio, poblacién y muestreo estudio Romero R., 2009.
Tabla 3- 51 Disefio, poblacién y muestreo estudio Fortin et al., 2019.
Tabla 3- 52 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ordofiez et al., 2016.
Tabla 3- 53 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ferreira et al., 2019.
Tabla 3- 54 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ascencio H., 2019.
Tabla 3- 55 Disefio, poblacién y muestreo estudio Sanchez et al., 2017.
Tabla 3- 56 Disefio, poblacién y muestreo estudio Arias et al., 2019.
Tabla 3- 57 Disefio, poblacién y muestreo estudio Oliveira et al., 2017.
Tabla 3- 58 Disefio, poblacién y muestreo estudio Herrera V., 2016.
Tabla 3- 59 Disefio, poblacién y muestreo estudio Meneses et al., 2017.

Tabla 3- 60 Disefio, poblacién y muestreo estudio Hernandez et al., 2016.

51
51
52
53
53
54
54
55
55
56
57
57
58
58
59
60
60
61
61
62
63
63



1. Marco de referencia

En este capitulo se incluiran generalidades de los Cuidados Paliativos, tales como: cifras
de los cuidados paliativos en el mundo, contraste europeo con el Latinoaméricano, cuidados
paliativos en Latinoamérica, incidencia, prevalencia y mortalidad de enfermedades cronicas
no transmisibles, algunas definiciones y tendencias de las mismas, cuidados paliativos,
cuidados paliativos al final de la vida, criterios para definir la fase final de la vida y finalmente

se hace una conclusion con la importancia de esta investigacion.

Los cuidados paliativos en Latinoamérica y en el mundo, son una necesidad de crecimiento
exponencial, ya que con una mayor accesibilidad a la tecnologia en salud, se espera que
el pronéstico de vida aumente, por lo que inevitablemente, la prevalencia de las
enfermedades cronicas también lo hara, lo que lleva a una necesidad de aumentar los
servicios de atencién y cuidados paliativos, para asi, mejorar la calidad de vida de las
personas. Algunos padecimientos como el cancer, las enfermedades degenerativas, los
trastornos mentales, malformaciones congénitas, enfermedades renales, malnutricién, VIH
(SIDA), y enfermedades pulmonares(1), determinan la necesidad de cuidados paliativos
para las personas que las padecen y el acompafiamiento y apoyo para los cuidadores
familiares y en general, para los sujetos implicados en el proceso de cuidado. A pesar de la
necesidad de cuidados paliativos desde el inicio de la enfermedad, aun existen
concepciones acerca de los mismos, como aquellos exclusivos para personas en condicion

de enfermedad terminal. (1,2)

Segun estimaciones de la OMS en 2018, en el mundo, 40 millones de personas van a
necesitar cuidados paliativos anualmente (3), la mayoria de estas personas habitan en
paises de ingresos medios y bajos, como gran parte de los paises latinoamericanos. Un
asunto preocupante, es que, del total de personas que requieren cuidados paliativos en el
mundo, apenas el 14% los recibe, lo que sumado a politicas de regulacién excesiva de
morfina y otros medicamentos paliativos, se dificulta el acceso a dichos cuidados y conlleva

mala calidad en puntos medulares asociados, tal como el manejo del dolor (3).

Segun el Atlas de Cuidados Paliativos europeo mas de 4.400.000 personas mueren cada
afio por alguna enfermedad que genera un sufrimiento grave en su salud, que puede ser

beneficiada con los cuidados paliativos (4). Estas enfermedades estan en aumento, debido



al incremento del envejecimiento de la poblacién mundial, lo que conlleva a un incremento

de las Enfermedades Crénicas No Transmisibles (5).

Hasta el momento, se ha observado la necesidad creciente de los cuidados paliativos en el
mundo y particularmente en Latinoamérica. Ademas, se han esbozado elementos criticos
en la provision de cuidados paliativos y algunas de sus caracteristicas. Para clarificar, en
este punto es necesario hablar de la definicién de cuidados paliativos. Autoridades en salud
y cuidado, tales como la OMS y la IAHCP(2,3) han emitido algunas sobre cuidados
paliativos. De manera compuesta en las definiciones aportadas, se pueden evidenciar
caracteristicas como la integralidad y la continuidad de dichos cuidados, ademas la
poblacién objeto, que son personas en situacion de enfermedad, cuidadores, profesionales
de la salud y actores del cuidado; el objetivo de los cuidados, generalmente es prevenir y
aliviar el sufrimiento, mejorar la calidad de vida, manejar los sintomas y afrontamiento del

duelo, sin pretender acelerar o frenar el proceso natural de muerte.

Los cuidados paliativos son entonces cuidados integrales del paciente con una enfermedad
progresiva crénica, en los que se involucran a sus cuidadores o familia y los profesionales
de la salud que los atienden, para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familiares o cuidadores. Los cuidados paliativos permiten prevenir y aliviar el sufrimiento
mediante una inclusion temprana de este cuidado en el transcurso de la enfermedad
crénica, que se enfoca en el tratamiento correcto del dolor, junto con otros sintomas y

necesidades a nivel espiritual, social y fisico(3,6).

A pesar de que se ha clarificado que los cuidados paliativos, no son exclusivos de fases
terminales de la vida, sino que debe proveerse de forma temprana desde el diagnéstico, es
de interés para este trabajo, definir el concepto cuidados paliativos al final de la vida. En la
actualidad, no existe una definicion concreta de cuidados paliativos al final de la vida; sin
embargo, el documento Abecé de cuidados paliativos en 2018,(6) definio los criterios de
terminalidad para el contexto colombiano. Los criterios establecen que: el paciente presente
una enfermedad que no tiene cura, se encuentre en fase avanzada y progresiva, no tenga
opcién de un tratamiento curativo, presenta una evolucién con presencia de crisis que
afectan sus necesidades con impacto emocional y familiar intenso. En resumen, que su

prondstico de vida sea menor a 6 meses(6).



Asi, es evidente que la provisién de cuidados paliativos en el mundo y particularmente en
Latinoamérica es un reto para todos los actores implicados, esto debido al aumento en la
prevalencia de las enfermedades crénicas, las barreras de acceso a los cuidados paliativos

y en general la baja integraciéon de los mismos.

1.1 Necesidades de cuidado paliativo al final de la vida en Latinoamérica

Los cuidados paliativos son aquellos que pretenden mejorar la calidad de vida de los
pacientes y personas cercanas que se encuentran en la etapa terminal de la vida o en una
fase critica que la amenaza como consecuencia por lo general de una enfermedad, la cual
de manera inevitable llevara al paciente a la muerte y a sus cuidadores a vivir el proceso
de duelo. Segun la OMS (7) los cuidados paliativos deben propender a prevenir y aliviar el
sufrimiento, siendo esta la fase en la que se logre identificar las dolencias que se pueden
presentar en esta etapa de la enfermedad, brindando una atencion adecuada y oportuna
enfocada en evitar el sufrimiento y otros aspectos fisicos, psicolégicos y espirituales que
responden a las necesidades de los pacientes que lo necesitan.

Los cuidados paliativos emergen por la necesidad de disminuir los costos para el sistema
de salud, evitar las hospitalizaciones en los ultimos dias de vida y generar una satisfaccion
a los pacientes y su familia con respecto a los cuidados brindados. Por otro lado, se
evidencia un aumento en el nimero de pacientes que padecen diferentes tipos de
enfermedades crénicas en las que es indispensable brindar este tipo de cuidados, entre las
gue se encuentran las enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34%),
enfermedades respiratorias cronicas (10,3%), sida (5,7%) y diabetes (4,6%). (8) Basados
en estas cifras es evidente que surgen necesidades que, si son atendidas de manera
temprana, permiten mejorar la calidad de vida de los pacientes que requieren cuidados

paliativos.

En primer lugar, se debe propender a controlar el dolor que es uno de los sintomas que se
presentan con mayor prevalencia y de los més dificiles de sobrellevar durante esta etapa.
Por esto es importante eliminar las barreras de acceso a los medicamentos tanto del
personal de salud como a los pacientes y sus cuidadores, evitando el sufrimiento y
manteniendo la dignidad humana en su etapa terminal. (6) En segundo lugar, es necesario
que los profesionales de la salud cuenten con la formacién adecuada sobre cuidados

paliativos, para que puedan brindar un manejo y una atencion adecuada a los pacientes y



sus familiares durante todo el proceso de enfermedad. Por esto es importante que las
instituciones educativas implementen en su plan curricular asignaturas enfocadas al
cuidado paliativo de pacientes que demandan este tipo de cuidados en alguna etapa de su

vida.

Esta claro que existen necesidades que deben ser tenidas en cuenta por los entes
reguladores del sistema de salud, los cuales deben garantizar al paciente y su familia un
adecuado proceso de atencion desde el inicio de la enfermedad hasta su etapa final de la
vida, esto, con el fin de preservar la dignidad humana y verificar el cumplimiento de los

derechos humanos.

A lo largo de los afios, se ha visto un cambio a nivel de las poblaciones, en el que se ha
disminuido la tasa de natalidad y de mortalidad. Ya que en el rango de afios de 1965 a 1970
tenemos una tasa de natalidad de 5.46, 1985 a 1990 tenemos una tasa de 3.45, 1995 a
2000 de 2.77, 2000-2005 de 2.49, 2005-2010 de 2.26 y finalmente en el rango de 2015-
2020 se tiene una tasa aproximada de 2.04 y se han hecho algunas estimaciones para el
periodo de 2025-2030 de 1.89. Por lo planteado anteriormente, podemos evidenciar que en
40 afos se tiene una reduccion en la tasa de natalidad en 1.56 puntos. (8) Por lo
anteriormente mencionado, se entiende que a medida que la poblacién va envejeciendo, se
comienza de esta manera, a ser mas propenso a sufrir de alguna enfermedad o condicién
crénica, que a su vez, determina un aumento en la demanda de los cuidados paliativos. Por
otra parte, hemos aumentado de manera significativa nuestra expectativa de vida, ya que
los conocimientos, técnicos y cientificos, a nivel general han avanzado con un paso firme,
lo que hace que la prevencién, diagnéstico y tratamiento de algunas enfermedades se

pueda hacer de manera prematura y con mayor respuesta al tratamiento de eleccién.

Hay un aumento en las necesidades de los cuidados paliativos, esto obedece a diversas
causas, como el envejecimiento poblacion, como se puede evidenciar en el documento de
las Estadisticas de Salud Mundial de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el que
se plantea que la expectativa de vida en afios, para la regién de las Américas es de 73.8
afios para hombres, 79.8 afios para las mujeres y un promedio de 76.8 afios para ambos
sexos. Siendo esta, la tercera expectativa de vida mas alta, por detrds de Europa con una
expectativa de 77.5 afos y la Region Occidental del Pacifico con 76.9 afios. (9) Teniendo
en cuenta todo lo antes mencionado, es lo mas légico entender que existira un aumento en

la longevidad o del tiempo que una sola persona puede requerir de los cuidados paliativos,



llevando esto, a que sea inevitable un aumento a la oferta, para poder suplir la demanda de
dichos cuidados. Ademas de ello, se presenta un aumento sostenido de las enfermedades
crénicas no transmisibles, segun lo planteado por la OMS, los paises de ingresos altos
presentan una relacion de % de la poblacion llega a una edad superior a los 70 afos y las
principales causas de fallecimiento son las enfermedades crénicas, tales como: trastornos
cardiovasculares, Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC), cancer, diabetes
entre otros. Mientras que en los paises de ingresos bajos, ¥ de la poblacién logra superar
la barrera de los 70 afios y su principal causa de fallecimiento, son las enfermedades
cardiovasculares, virus endémicos, Infecciones, VIH/SIDA, tuberculosis, entre otras. (9)

Es importante tener en cuenta que los cuidados paliativos también son necesarios en
personas con discapacidad, tal como la discapacidad intelectual. La anterior es definida,
por medio de un consenso internacional, cuando los siguientes criterios estan presentes:
Capacidad significativamente evidenciable para la comprension de informacién, tanto
compleja como nueva y el desarrollo de habilidades; Habilidad reducida para afrontar, de
manera independiente, expresa y con dificultad en habilidades adaptativas y sociales; Se
presente a edad temprana (antes de la adultez) con repercusiones duraderas en el
desarrollo. (10) Por lo anteriormente mencionado, podemos entender que estas personas
tienen un perfil, tanto de salud como epidemiolégico diferente del resto de la poblacion, por
lo que se hace necesario el acompafiamiento constante para el cuidado de la persona con

discapacidad intelectual.

Por otro lado, segun lo publica la OMS en su documento de Estadisticas Mundiales de
Salud, la probabilidad de morir por una Enfermedad no transmisible, tal como las
Enfermedades Cardiovasculares, Cancer, Diabetes o Enfermedad Respiratoria Cronica
entre la edad de 30 o 70 es de un 15.1% para la region de las Américas, la cual, es la

probabilidad mas baja, de las seis regiones planteadas por la OMS. (8)
1.1.1 Cambio en la Composicién Familiar y su importancia en el cuidado paliativo

Tal como lo plantea Ulimann et. al 2014 en “La evolucion de las estructuras familiares en
América Latina 1990-2010” se ha visto una disminucion en de los hogares biparentales,
tanto a nivel nuclear como extenso, con una tasa de 50.5 en 1990 a 40.3 en el 2010 y una
tasa de 13.4 en 1990 a 11.9 en 2010, respectivamente. Ademas de lo anteriormente

mencionado, podemos evidenciar también un aumento en la cantidad de familias sin



descendentes, ya que en el 1990 se tenia un promedio de 6.5, mientras que en el 2010,

este aumentd a 8.6. (11)

Por otro lado, es importante resaltar que los hogares unipersonales también han aumentado
sustancialmente de 1990 a 2010, pasando de un promedio ponderado de 61 a 72
aproximadamente. Por consiguiente, se genera una reduccién en la base familiar, por lo
gue las redes de apoyo primarias (descendientes) comienzan a reducirse y escasear, lo
gue a un largo plazo, generard que quienes soporten o cuiden de las figuras paternas o
maternas, sea el sistema de salud de cada pais, ya sea por medio de Hospicios, hogares
geriatricos u hospitales si la situacion asi lo requiere. Ademas de lo anteriormente
mencionado, cabe resaltar que la cantidad de familias que deciden tener hijos se ha
disminuido, al igual que la cantidad de hijos de las familias que deciden tener, por lo que en
un futuro no muy lejano, serd dificil evidenciar una tendencia que se presentaba hace unos
afos y es que multiples hijos estan disponibles para cuidar de sus progenitores o incluso
entre ellos mismos. Por lo que esto ratifica ain mas la dependencia futura de un sistema
de salud con capacidad, personal y conocimientos en multiples areas, suficientes para suplir

esta demanda.

El cuidado paliativo tiene su importancia en la preservacion de la calidad de la vida al final
de la misma. Ya que estos se prestan cuando existe la presencia de algun padecimiento o
condicién que genere un deterioro y a su vez, que la persona no pueda cuidarse por si
misma. Dentro de los padecimientos o condiciones anteriormente mencionados, podemos
encontrar enfermedades crénicas, trastornos mentales, accidentes discapacitantes entre
otros, y ya que éstas tienen una gran prevalencia en las poblaciones de edad avanzada, se
hacen casi que indispensables dichos cuidados, para poder preservar la calidad de vida.
De igual manera, es importante aclarar que en Colombia, existen bastante limitaciones a
nivel de las estructuras sanitarias, teniendo en cuenta, que existen muy pocos centros o
instalaciones en los que se brian estos cuidados, ademas de la falta de personal o de
programas de capacitaciéon (seran mencionados mas adelante), por lo que esto conlleva a
gue los cuidados sean administrados principalmente en casa, en un mayor porcentaje por
algun familiar o cuidador principal y en algunos casos, con el apoyo de algunos equipos de

atencion domiciliaria.



1.2 Abordaje del cuidado paliativo al final de la vida en Latinoamérica

Los Cuidados Paliativos al Final de la Vida en Latinoamérica varian segun el pais y el
avance respectivo en cuidados paliativos en el que se esté presente. Por ello Pastrana et
al. (2012) en el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica, que fue realizado por la
Asociacién Latinoamericana de Cuidado Paliativo, en conjunto con otras organizaciones
internacionales dedicadas al cuidados paliativos(7), muestran el abordaje que se ha venido
dando en cada pais de Latinoamérica en los cuidados paliativos.

Latinoamérica esta conformada por 19 paises, de los cuales la mayoria de habitantes habla
espafiol y especificamente en Brasil el portugués. Con una proporcion de superficie variable
en paises grandes como Brasil y pequefios como El Salvador; de igual forma, varia en
namero de habitantes, siendo Brasil el de mayor poblacion con mas de 190 millones de
habitantes y Uruguay con un aproximado de 3.280.000 habitantes, para la fecha de
publicacion del estudio en 2012, segun lo refiere este mismo atlas (7). En cuanto al abordaje
de los cuidados paliativos en Latinoamérica se estimé que habia 922 servicios en toda
Latinoamérica, que obedecen a una proporcién de 1.63 unidades, servicios o equipos de
cuidados paliativos por cada millbn de habitantes, siendo muy relacion muy baja para

Latinoamérica.

En cuanto al abordaje por paises, Chile destaca en nimero de servicios con un total de
277, sin embargo, cabe resaltar que de estos, no todos cuentan con especialista en
cuidados paliativos(12). De los tipos de servicios de cuidados paliativos, el que mas
frecuentemente se encuentra en Latinoamérica es aquel conformado por los equipos de
atencion domiciliaria. El inicio documentado de estos servicios en Latinoamérica se
encuentra en Colombia, con data de 1980 registrando el origen de los cuidados paliativos
establecidos en la Universidad de Antioquia, con una clinica del dolor y cuidados paliativos,
el dltimo pais que incorporé los cuidados paliativos, fue Nicaragua en 2007, con la creacion

de los servicios de cuidados paliativos en el Hospital Infantil La Mascota.(7)

En el Atlas de Cuidados Paliativos se evalu6 el consumo de opioides para Latinoamérica,
en donde se encontré6 que el consumo es en promedio 4.8 equivalentes de miligramos
morfina por habitante; que es inferior a la media mundial de 58.11 mg de morfina por
habitante. Esto puede deberse a que colaboracion entre los prescriptores, con los entes

reguladores, que es un esquema regular para toda Latinoamérica.(13) En algunos paises,



en los que se tiene un mayor desarrollo en los cuidados paliativos, se tiene un consumo
mayor de opioides, por ejemplo, en Argentina tiene un consumo de 13 equivalentes de
miligramos de morfina por habitante, mientras que Brasil y Chile tienen un consumo
aproximado de 11 equivalentes, en cuarto lugar, aparece Costa Rica con 9.6 equivalentes,
posteriormente México, quien tiene un aproximado de 8 equivalentes y Colombia con 6
equivalentes, los demas paises, tienen consumo menor a los 2 equivalentes de miligramos
per capita.(7) Mientras que en Europa, encontramos que los dos paises en los que se
presenta mayor consumo de equivalentes miligramos de morfina per cépita son Austria y
Alemania con 524 y 403 respectivamente. Lo que deja en evidencia el gran avance en los
cuidados que estos paises tienen y el déficit que se presenta a nivel Latinoamérica.(14)

1.3 Formacién en cuidados paliativos al final de la vida en Latinoamérica

En este apartado se presentara segun los hallazgos en qué paises esta mas integrado en
la formacion del pregrado los cuidados paliativos. COmo se ven los cuidados paliativos en
la formacion, es decir, curriculos, enfoques, lineas de profundizacién, tanto en medicina
como enfermeria; los nombres de los titulos que reciben quien se especializa en cuidados

paliativos y si existen agremiaciones.

La formacién en cuidados paliativos en Latinoamérica es escasa, solamente 4 paises tienen
la especialidad acreditada o la subespecialidad y en 6 paises esta como un diplomado o
curso; se destaca que la primera acreditacion en cuidados paliativos fue en Colombia en el
afio de 1998.(7) En cuanto a los médicos especialistas la estimacién para Latinoamérica es
de apenas 600 y el 70% esta concentrado en México, Argentina y Chile. Segun reporta
Pastrana et al. 2012 en el Atlas, estos profesionales que tienen un comun interés por los
cuidados paliativos, se han asociado y conformado organizaciones en los paises y a nivel
Latinoamérica, creando una en 1994 en Argentina y la Ultima documentada fue en
Venezuela en el 2010.(12)

Debido al bajo nivel de desarrollo e investigacion en cuidados paliativos en Latinoamérica,
los datos relacionados con la formacién en el Atlas de Cuidados Paliativos, incluye, en la
mayor parte de los casos, informacion referente a medicina. El nivel de formacion que inicia
en pregrado, varia segun la facultad de medicina y la incorporacion de los cuidados
paliativos que ésta tenga, tal es el caso de Cuba y Uruguay en donde todas las facultades

de medicina tienen incorporado el estudio de los cuidados paliativos en su pensum en algun



momento de la carrera, mientras que en paises como Bolivia, El Salvador, Nicaragua y
Honduras, no estd mencionado en el plan de estudios. En general el nUmero de profesores
gue ensefan sobre cuidados paliativos es muy bajo; aproximadamente 15 docentes por
pais, pero existiendo paises con cero profesores como es el caso de Bolivia y Honduras; la
mayoria de los cursos de posgrado sobre cuidados paliativos se ofertan casi siempre a los

médicos y estos cursos solo son brindados en 10 paises de Latinoamérica.(13)

En Argentina, en el afio 2015, el Ministerio de salud sanciond la resolucién 1814 por medio
de la cual se promulga la especialidad de Medicina Paliativa, sin embargo, ésta ain no se
encuentra reglamentada. De igual manera, la especialidad para Enfermeria, esta
sancionada por medio de la resolucion 199 del 2011, pero al igual que la Medicina Paliativa,
no se encuentra reglamentada en ninguna provincia. Lo anterior significa que se encuentran
las disposiciones a nivel reglamentario para poder generar los programas académicos, sin
embargo, queda bajo la autonomia de cada una de las provincias, desarrollar dichos

programas o no.

En Brasil encontramos que a nivel de pregrado, solamente 1.6% de las facultades medicina
a nivel Nacional, cuentan con el componente de los Cuidados Paliativos. Mientras que a
nivel de posgrado, se tiene la opcién de cursar un afio mas en la residencia médica, para
aguellos médicos especializados en medicina familiar, interna, anestesiologia, geriatria,
pediatria y oncologia. La carga total son casi 3000 horas, entre un componente teérico -

practico, en servicios de Cuidados Paliativos.

A pesar de que la discusion y la necesidad de los cuidados paliativos tiene una larga
data, no se ha podido ver un cambio o crecimiento significativo en la parte educativa
para los profesionales de la salud. Es cierto, no podemos hacer caso omiso a los
programas ya establecidos, sin embargo, es necesario poder ampliar la oferta
educativa, si queremos algun dia, poder suplir la demanda y necesidades de
cuidados paliativos, que en cuestion de afios, azotaran a los sistema de salud

latinoamericanos.
1.4 Legislacion para el cuidados paliativos en Latinoamérica

En Latinoamérica, solamente Chile, Colombia y México, cuentan con legislacion especifica

en cuidados paliativos o ley nacional, segun lo refiere el Atlas de Cuidados Paliativos en



Latinoamérica y otros estudios (12,15). Aunque se describe que en el caso de Colombia la
ley mencionada “Ley Sandra Ceballos, Ley No. 1384 de 2010”, se relaciona
especificamente con el cadncer y no con los Cuidados Paliativos propiamente. En la
actualidad el Gobierno de Colombia sancion6 una ley especifica para cuidados paliativos
gue se mencionara mas adelante. En siete paises de la regidon aunque no cuentan con ley,
si tienen plan nacional de Cuidados Paliativos.(13) Entre los anteriormente mencionados,
se encuentran Argentina con la resolucion 643 del 2000, 943 del 2001 y 357 del 2016. (16)

Por otro lado, en Chile cuentan con un Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos
desde el 2003 y éste mismo se oficializa por medio de un Decreto en el afio 2005, éste
programa esta dirigido a profesionales médicos y enfermeros y tiene un apartado de los
cuidados paliativos pediatricos. Es importante aclarar que asi como cuenta con dicho
programa, también cuentan con Guias Clinicas GES (Garantias Explicitas de Salud) de
Cuidados Paliativos, que son actualizadas cada dos afios. (17)

En Brasil cuentan con un Plan Nacional de Cuidados Paliativos, regido por las directrices
dadas en Cuidados Paliativos y Control del dolor crénico del Ministerio de Salud y la agencia
Nacional de Vigilancia Sanitaria. Desde el afio 1998, los Cuidados Paliativos se consideran
un requisito en los centros de atencion oncolégicos, esto, por medio de la Ordenanza del
Ministerio de Salud 3.535 del 2 de Septiembre de 1998. (18)

Se destaca que en mayor proporcion los planes de cuidados paliativos en los paises estan
integrados con el cancer y el dolor. Sin embargo se menciona en el Atlas de Cuidados
Paliativos que dieciséis paises cuentan con un programa nacional de cancer y de estos
paises, trece incluyen los cuidados paliativos en sus programas; ademas de esto, todos
los paises de Latinoamérica cuentan también con programas de VIH/SIDA(7), algunos otros
tienen regulacién especifica para asuntos que conciernen con las Directivas Anticipadas de
Voluntad, decisiones e informacion que el paciente desea recibir durante su etapa de
enfermedad, orden de Reanimacion o no reanimacién y el derecho a elegir el lugar de la

muerte, entre otros.(19-20)

Uruguay, por otro lado, no tiene un marco legislativo amplio, sin embargo, en el existente,
se busca garantizar la prestacién de los servicios de Cuidados Paliativos a aquellas
personas que lo necesiten, iniciando por la Ley 18211 del 2007, por la que se creé el

Sistema Nacional Integrado de Salud, en el que se incluyen los Cuidados Paliativos dentro



de los objetivos del modelo de atencion integral en salud. No existe una ley especifica para
los Cuidados Paliativos en el pais, sin embargo, se estan prestando estos servicios bajo el
Plan Nacional de Cuidados Paliativos, expedido por el Ministerio de Salud Publica en el
2013. (21)

Ademdas de todos los paises anteriormente mencionados, también podemos encontrar el
caso de Costa Rica, en donde en el 2008, por medio de un decreto presidencial se creo el
Consejo Nacional de Cuidados Paliativos. Es cierto que como tal no se ha sancionado una
ley referente exclusivamente a los Cuidados Paliativos, pero eso no quiere decir que no se
hayan realizados avances, ya que el Centro Nacional de Control de Dolor y Cuidados
Paliativos, ha tenido grandes avances en la materia, razon por la que en el 2015, se anuncié
gue este centro contard con nuevos equipos, asi como una mayor disponibilidad de
personal, para seguir profundizando en sus desarrollos para poder prestar un mejor cuidado
a pacientes con enfermedades crénicas o terminales. De igual manera cabe resaltar que a
manera de proteccion social, el gobierno costarricense, ha expedido la ley 7756, por la que
se da un beneficio econémico a los cuidadores de los pacientes terminales, de esta forma,
se disminuye drasticamente el riesgo o vulnerabilidad, al garantizar un ingreso al cuidados,

asimismo, el acompafiamiento del cuidador serd mayor y el cuidado puede mejorar.(21)

Ahora, desde otra perspectiva, podemos encontrar a El Salvador, pais en el que desde el
2002 se prestan los servicios de cuidados paliativos, sin embargo, cabe resaltar que éstos,
s6lo se prestan en una sola institucion, lo que hace que la accesibilidad para toda la
poblacion que la necesite sea limitada. De igual manera, éste pais no cuenta con leyes o
planes nacionales relacionados con los Cuidados Paliativos. El Gnico avance presentado a
nivel legislativo es el debate de una Ley del cancer, sin embargo, no hemos encontrado
evidencia de que dicha ley, haya sido autorizada por su respectivo ministerio, por
consiguiente, no ha sido sancionada. Por ultimo, en el 2015, se aprueba el Programa

Nacional de Cuidados Paliativos, radicado por el ministerio de Salud. (21)

En el contexto Colombiano, podemos encontrar la Ley Consuelo Devis Saavedra en la cual
son regulados los servicios de cuidados paliativos que buscan brindar un cuidado de
manera integral a los pacientes con enfermedades terminales, crénicas y degenerativas,
gue poseen un alto impacto en la calidad de vida. (22) Esta ley surgié debido a que los
cuidados paliativos solo eran brindados segun el criterio del médico, haciendo necesario

implementar una ley en la cual los cuidados paliativos sean un derecho en el momento que



sea necesario y no solo cuando el médico lo decida. Esta ley también les permite a los
pacientes tomar la decision de no recibir cuidados paliativos en el caso de que estos
impliguen que no se vaya a disminuir sino al contrario prolongar la agonia y retrasar la
muerte. De igual manera, la legislacién colombiana también cuenta con la Ley Sandra
Ceballos, llamada asi, ya que la congresista Sandra Ceballos fue una de las tantas
personas que padecié de cancer y propuso una ley que especificara los requisitos que
deben garantizar los lugares que tratan el cancer, los profesionales con los que deben
contar, los utensilios que deben tener, junto con las medicinas y la ambulancia con la que
deberian contar, esta ley fue promulgada dos afios después de la muerte de la congresista
y aunque muchas cosas de estas sean acatadas aun no hay una red de servicios
oncoldgicos como se promete en esta ley. Mediante esta ley se establecen acciones para
el control del cancer de manera integral con el fin de reducir la morbimortalidad por cancer
en la poblacion adulta, por medio de la deteccion temprana, tratamiento oportuno,
rehabilitacion y cuidado paliativo. (23)

Asimismo, Colombia cuenta con un Plan Nacional para el Control del Cancer, establecido
desde el 2009, es la medida que el Estado colombiano encontré para contrarrestar todas
las repercusiones sociales, econémicas y emocionales que surgen del cancer, siendo esta
una de las enfermedades mas crecientes y mortales, este plan nacional fue actualizado
para el periodo 2012-2020 teniendo en cuenta todos los avances tecnoldgicos que permiten
garantizar una mejor calidad de vida, al tener en cuenta todos los antecedentes y las
problematicas que actualmente se presentan, cual es el impacto social, la participacion
politica y normativa que aborda esta problematica y cuales serian esas acciones que
construyan el plan de desarrollo; haciendo participe a los entes gubernamentales y a los

entes de control junto con las entidades e instituciones que lo desarrollen.

Dado lo anterior, se puede decir que todas estas leyes en el contexto colombiano
promueven el cumplimiento del derecho de los pacientes a recibir los cuidados paliativos
gue se requieren durante esta etapa de la enfermedad en donde es importante recibir un
diagnostico temprano, tratamiento oportuno, y acompafamiento integro en donde sean
participes también los cuidadores o familiares garantizando la conservacion de la calidad

de vida y la dignidad humana, fortaleciendo el derecho al “buen morir”.



2. Materiales y Métodos

Figura 1. Descripcion de las fases y proceso de busqueda
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Fuente: Elaboracion propia 2020
2.1 Disefio

Para el cumplimiento del objetivo del estudio se realizé una revision integrativa de literatura.

Dicha revision es un método de investigacién sumativa que permite realizar una sintesis del

conocimiento sobre un tema establecido, por medio de un analisis critico y riguroso de la

evidencia cientifica reportada hasta el momento, para de esta forma, brindar una

comprension profunda y al igual que conclusiones relevantes sobre el fendmeno de interés

estudiado. Este tipo de estudio tiene sus origenes desde 1980, y surge por el auge de




investigaciones cientificas sobre vacios de conocimientos en determinados temas y por la
necesidad de tener al alcance evidencia simplificada sobre un area particular de estudio.
Para los profesionales de la salud es importante contar con este tipo de revisiones, ya que
les permite tomar decisiones y realizar su practica clinica de manera critica y fundamentada

basandose en la evidencia cientifica encontrada. (31,32)

En el caso particular de este estudio, los cuidados paliativos en Latinoamérica se iniciaron
en 1980 con la creacion de la primera clinica del dolor en Colombia y la prestacion de
cuidados domiciliarios en Argentina. Estos han tenido un gran auge en Latinoamérica en
cuanto a investigacion y evidencia cientifica relacionada con este tema, lo que sugiere que
es el momento indicado para hacer una revision del estado del arte, con el fin de generar
nuevos conocimientos y encontrar vacios en los que se puedan realizar futuras

investigaciones. (7)
En el plano metodoldgico, esta revision integrativa se realiz6 en las siguientes fases:
a) Construccion de ecuaciones de busqueda.

Se definieron las siguientes ecuaciones de busqueda, utilizando descriptores tales
como: “end of life”, “palliative care”, “caregivers”, “terminal care” y “hospice care”, asi
como los correspondientes términos en espafol y portugués. Con el fin de conseguir la
informacidon mas relevante sobre el tema propuesto para esta investigacion. Los

descriptores se verificaron en los tesauros MeSH y DeSC.

Tabla 1. Ejemplo de Ecuaciones y criterios de busqueda empleados

Numero de Numero de Numero de
Ecuacién de busqueda Filtro de articulos articulos articulos
busqueda | identificad pertinentes pertinentes por
0s por titulo resumen
palliative care or end of life 2010-2019 36 1

care or terminal care or -
hospice care AND
Latinamerican




Abstract (palliative care or 2010-2019 349

end of life care or terminal - -

care or hospice care) AND

Texto complete (Colombia)

palliative care or end of life | 2009 — 2019 102 30 3
care or terminal care or Inglés -

hospice care in Colombian Espaiiol

Fuente: Elaboracion propia 2020

b) Definicién de pregunta PICOT

Tabla 2. Pregunta PICOT

Poblacién

Pacientes en cuidados paliativos al final de la vida, cuidadores de
pacientes de cuidados paliativos al final de la vida, profesionales
gue atiende a los pacientes de cuidados paliativos al final de la
vida, estudiantes de carreras de salud que aprenden sobre el

cuidados paliativos al final de la vida.

Intervencioén

Este trabajo no pretende revisar intervenciones en particular, sino
integrar la literatura cientifica disponible en cuidados paliativos al

final de la vida en Latinoamérica.

Comparacion

No aplica.

Desenlaces

Calidad de vida, muerte en casa, sintomas, depresion, costo,

educacion, medicamentos, sedacion.

Tiempo

2009-2019

c)

Fuente: Elaboracion propia 2020

Definicién de criterios de inclusion y exclusion




() En la seleccién de los articulos, fueron incluidos los estudios que, por el
analisis de los resimenes, correspondian a los siguientes criterios de
inclusion: articulos publicados en revistas indexadas, editoriales, de
investigacion, de estudio de caso, tesis; estudios realizados en adultos,
entre los aflos 2010 — 2019, articulos que reporten algun hallazgo

relacionado con el cuidado paliativo al final de la vida en Latinoamérica.

(D) Por otro lado, se excluyeron articulos de revision y aquellos que tenian
como objeto de estudio a poblacién Pediatrica

d) Busqueda sisteméatica de la literatura

Se realizé la busqueda bibliogréfica en las siguientes bases de datos: Scielo, EBSCO,
MEDLINE, Science Direct, Repositorio UN, Repositorio Javeriana. La busqueda se
extendi6 a diferentes articulos cientificos que orientaban el objetivo de esta

investigacion.
e) Seleccion de articulos

Se seleccionaron aquellos estudios que, por el analisis de los resimenes, cumplen los

criterios de inclusion antes mencionados y corresponden al tema establecido.
f)  Lectura critica de los documentos primarios

Se realizé una lectura critica de los articulos previamente seleccionados con el fin de
reafirmar la idea directriz que guia el objeto de estudio y promover la creacion de nuevas

posturas referentes al tema.
g) Analisis y revision de articulos seleccionados

Después de seleccionar los estudios que iban a ser analizados posteriormente y
obedeciendo a los criterios de inclusion y exclusion, se inicia el proceso de revision de
los articulos, en donde un total de 60 articulos fueron evaluados de manera critica. Con
el fin de realizar un analisis detallado de cada articulo, fue creada una planilla en el
programa Microsoft Excel 2016, detallando las variables de interés para el estudio, tipo
de estudio, poblacion, pais, instrumentos utilizados, implicaciones practicas, vacios de

conocimiento, entre otras. Los hallazgos fueron extraidos y clasificados en esa dicha



base y posteriormente fueron discutidos e integrados con participacién de los autores y

la orientadora.
2.2 Aspectos éticos

Este trabajo tuvo como marco ético la normatividad de la Universidad Nacional mediante el
acuerdo 035 de 2003, (33) el cual tiene por objeto regular la propiedad intelectual que se
desarrolle dentro de la Universidad Nacional de Colombia y todos los que hacen parte de
la institucién, la cual es aplicada en las actividades académicas que generan nuevos
conocimientos y promueven la investigacion. La propiedad intelectual es un derecho que se
le concede a los autores sobre las creaciones y que a su vez permite a la sociedad hacer
uso de estas cuando sea necesario. De igual manera, es importante aclarar que la mayoria
de los estudios revisados, mencionan que antes de iniciar con el estudio, se realizaba el
correspondiente diligenciamiento de consentimiento informado con los participantes.
Asimismo, éstos afirman que la investigacion ha sido previamente aprobada por los comités
de ética correspondientes, ya sea, en instituciones de salud o de educacion superior,

dependiendo al que pertenezcan los participantes y los autores.

Este es un documento original, que cita y referencia diferentes fuentes tanto nacionales
como internacionales, ya que de esta manera, se puede consolidar un documento que
cumpla con su objetivo, de poner generar una recopilacién de informacién, ademas de

identificar los vacios de conocimiento que se tengan referente al tema tratado.
3. Resultados

Se hace la eleccién de sesenta articulos de los cuales todos cumplen con los criterios de
inclusion, ademas de eso, no presentan conflicto alguno con los criterios de exclusion.
Posteriormente, fueron analizados y organizados en tablas en donde se puede encontrar la
referencia del estudio, titulo en idioma original y su respectiva traducciéon al espafiol (si
aplica), tipo de disefio del estudio, pais en donde se llevo a cabo, poblacién abarcada por
el estudio, tamafio de muestra, tipo de muestreo y por Ultimo, en algunos casos,

observaciones respecto a los articulos.

A continuacion se presentan los resultados obtenidos segun las diferentes poblaciones
estudio obtenidas, pacientes en cuidado paliativo al final de la vida, cuidadores de los

pacientes, personal de salud y estudiantes de ciencias de la salud.



3.1 Disefio, poblacion de interés y muestreo

Se analizaron 33 articulos cualitativos, 25 articulos cuantitativos y 2 articulos mixtos.
Respecto a los paises del estudio, se encontré que el pais con mayor nimero de estudios
analizados fue Brasil con 21, lo siguieron Colombia con 13, México con 7, Peru con 5, Chile
con 4, ademas de eso, encontramos una categoria Multinacional con 3 al igual que Cuba,
posteriormente se encuentra Uruguay El Salvador, Argentina y Nicaragua con solamente
un estudio. Respecto a la poblacion de interés, se ha venido trabajando en 4 grupos, de los
cuales, se obtuvieron 15 articulos enfocados en pacientes, 9 en cuidadores o familiares, 23
en profesionales de la salud, 7 en estudiantes y 5 en la categoria mixta; el tipo de muestreo

gue prevalecio fue por conveniencia.
A continuacion, se adjuntan las tablas de andlisis de los articulos seleccionados.

Tabla 3- 1. Disefio, poblacién y muestreo estudio Pastrana et al., 2015.

Estudio (Referencia) Pastrana et al. 2015 (22)
Nombre del estudio en Idioma Estudio multicéntrico sobre la comodidad y el interés en
original y en Espaiiol cuidados paliativos en estudiantes de pregrado en Colombia.
Disefio Cuantitativo, Transversal
Pais del estudio Colombia
Poblacion de interés Estudiantes de Enfermeria y Medicina
Tamafo de la muestra 203
Tipo de muestreo Por Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020



Tabla 3- 2 Disefio, poblacion y muestreo estudio Silva et al., 2019.

Estudio (Referencia) Silva et al. 2019 (34)
Nombre del estudio en Quiality of Life of Patients with Advanced Cancer in Palliative Therapy
Idioma original y en and in Palliative Care. Traduccién: Calidad de vida de pacientes con
Espaiiol cancer avanzado en terapia paliativa y en cuidados paliativos
Disefio Estudio cuantitativo, observacional, transversal y analitico.
Pais del estudio Brasil
Poblacién de interés Pacientes en hospitalizacion o que se encontraban en atencion
ambulatoria: recibiendo tratamiento paliativo y otros en cuidado
paliativo.
Tamarfo de la muestra 126
Tipo de muestreo Por conveniencia
Observaciones La muestra fue no probabilistica.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 3 Disefio, poblaciéon y muestreo estudio Pastrana et al., 2016.

Estudio (Referencia) Pastrana et al., 2016(35)
Nombre del estudio Consensus-Based Palliative Care Competencies for Undergraduate
en Idioma original y Nurses and Physicians: A Demonstrative Process with Colombian
en Espafiol Universities. Traduccion: Competencias de cuidados paliativos basados en

el consenso para enfermeras y médicos de pregrado: Un proceso
demostrativo con universidades colombianas

Disefio Mixto; Cuantitativo y cualitativo, Descriptivo

Pais del estudio Colombia




Poblacién de interés Profesores universitarios, directivos de programas curriculares de
Medicina y Enfermeria, junto con representacion de la Asociacion
Colombiana de Médicos, también miembros de dos asociaciones de
cuidados paliativos y un hospicio.

Tamafo de la 36
muestra
Tipo de muestreo Por conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 4 Disefo, poblacién y muestreo estudio Ledn et al., 2017.

Estudio (Referencia) Ledn et al. 2017(36)
Nombre del estudio en Costos directos del cuidado paliativo domiciliario para pacientes con
Idioma original y en cancer gastrico estadio IV en Colombia
Espafiol
Disefio Cuantitativo, Estudio descriptivo de analisis de costos
Pais del estudio Colombia
Poblacién de interés Pacientes con cancer gastrico estadio 4 con cuidado paliativo
domiciliario
Tamarfo de la muestra 83
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 5 Disefio, poblacién y muestreo estudio TAmara L., 2014.

Estudio (Referencia) Téamara L. 2014 (37)




Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espaiiol

Estudio de cohorte descriptivo de los pacientes terminales atendidos
médicamente en su domicilio en Bogota

Disefio

Cuantitativo, descriptivo de cohorte

Pais del estudio

Colombia

Poblacion de interés

Pacientes que fueron diagnosticados con una enfermedad terminal y
gue solicitaron una atencion médica personal o privada en la ciudad
de Bogota-Colombia.

Tamafo de la muestra

164

Tipo de muestreo

Conveniencia

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 6 Disefio, poblacién y muestreo estudio Jiménez et al., 2016.

Estudio (Referencia)

Jiménez et al. 2016(38)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espaiiol

Impacto familiar de la sedacién paliativa en pacientes terminales
desde la perspectiva del cuidador principal

Disefio

Cualitativo-fenomenoldgico

Pais del estudio

Colombia

Poblacion de interés

Cuidadores principales de pacientes con enfermedad terminal que ya
habian fallecido, que se encontraban con sedacion paliativa

Tamafno de la muestra

10

Tipo de muestreo

Por conveniencia (intencional)

Observaciones

N.A.




Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 7 Disefio, poblacién y muestreo estudio Navarro V., 2017.

Estudio (Referencia) Navarro V. 2017(13)

Nombre del estudio en | Andlisis Comparativo Entre Espafia Y 12 Paises De Latinoamérica Con

Idioma original y en Respecto a Los Cuidados Del Final De La Vida Y La Donacién De
Espafiol Organos Y Tejidos
Disefio Tesis, Cuantitativo, Estudio descriptivo, de corte transversal.
Pais del estudio Comparacion entre Latinoamérica y Espafia
Poblacion de interés Participantes latinoamericanos de la edicién numero 13 del Master

Alianza en donacién y trasplante de 6rganos, tejidos y células 2017

Tamafo de la muestra 21
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 8 Disefo, poblacién y muestreo estudio Da Cruz et al., 2018.

Estudio (Referencia) Da Cruz et al. 2018 (39)
Nombre del estudio en The family as a member of palliative care assistance. Traduccion:
Idioma original y en Familia como integrante de la asistencia en cuidado paliativo
Espaiiol
Disefio Cualitativo, exploratorio, descriptivo
Pais del estudio Brasil




Poblacion de interés

Enfermeros

Tamaifo de la muestra

10

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 9 Disefio, poblacién y muestreo estudio Da Silva R. et al., 2018.

Estudio (Referencia)

Da Silva R. et al 2018 (40)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espafiol

Costs and quality of life of patients in palliative care. Traduccion:
Costos y calidad de vida de pacientes en cuidados paliativos

Disefio

Cuantitativo, descriptivo y transversal

Pais del estudio

Brasil

Poblacién de interés

Pacientes en cuidados paliativos en el hospital y en el hogar

Tamafo de la muestra

63

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020




Tabla 3- 10 Disefio, poblacion y muestreo estudio De Melo et al., 2015.

Estudio (Referencia)

De Melo M. et al. 2015 (41)

Nombre del estudio en
Idioma original y en Espafiol

Cuidados paliativos: narrativas del sufrimiento en la escucha del
otro.

Disefio

Cualitativo, historia oral y observacion participante

Pais del estudio

Brasil

Poblacion de interés

Cuidadores de pacientes que se encuentran al final de la vida

Tamafo de la muestra

21

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 11 Disefio, poblacién y muestreo estudio Scottini et al., 2018.

Estudio (Referencia)

Scottini et al. 2018 (42)

Nombre del estudio en
Idioma original y en Espafiol

Direito dos pacientes as diretivas antecipadas de vontade.
Traduccion: Derecho de los pacientes a las directivas anticipadas
de voluntad

Disefio

Cuantitativo, Transversal y descriptivo

Pais del estudio

Brasil

Poblacién de interés

Pacientes en cuidados paliativos domiciliarios al FV

Tamafo de la muestra

55

Tipo de muestreo

Aleatorio




Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

abla 3- 12 Disefio, poblacion y muestreo estudio Da Silva et al., 2018.

Estudio (Referencia) Da Silva et al. 2018(43)
Nombre del estudio en Intervention in palliative care: knowledge and perception of nurses.
Idioma original y en Espafiol Traduccion: Intervencion en cuidados paliativos: conocimiento y

percepcion de los enfermeros.

Disefio Cuantitativo, cuasi experimental.
Pais del estudio Brasil
Poblacion de interés Enfermeras trabajadoras de los servicios de cuidados paliativos
Tamafo de la muestra 59
Tipo de muestreo Conveniencia

Observaciones
N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 13 Disefio, poblacién y muestreo estudio Habekost et al., 2013.

Estudio (Referencia) Habekost et al. 2013 (44)

Nombre del estudio en | O cuidado na terminalidade: dificuldades de uma equipe multiprofissional

Idioma original y en na atencao hospitalar. Traduccién: El cuidado en la fase terminal:
Espafiol dificultades de un equipo multidisciplinario en la atencién hospitalaria.
Disefio Cualitativo, descriptivo y exploratorio.

Pais del estudio Brasil




Poblacion de interés

Equipo multidisciplinario conformado por 6 profesionales de la salud de
areas diferentes, que trabajaban en un hospital universitario al sur de
Brasil.

Tamafo de la muestra

6

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 14 Disefo, poblacién y muestreo estudio Fonseca et al., 2013.

Estudio (Referencia) Fonseca et al. 2013 (45)
Nombre del estudio en Idioma Evaluacién de la calidad de vida en pacientes con cancer
original y en Espafiol terminal
Disefio Cuantitativo, Exploratorio/descriptivo

Pais del estudio Chile
Poblaciéon de interés Pacientes con cancer terminal
Tamafo de la muestra 77

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 15 Disefio, poblacién y muestreo estudio Santos et al., 2009.

Estudio (Referencia)

Santos et al.2009 (46)




Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espaiiol

Sedacion paliativa: experiencia en una unidad de cuidados paliativos
de Montevideo

Disefio

Cuantitativo, descriptivo y retrospectivo

Pais del estudio

Uruguay

Poblacion de interés

Pacientes que fueron tratados con sedacién paliativa en la Unidad de
Cuidados paliativos.

Tamafo de la muestra

274

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 16 Disefio, poblacién y muestreo estudio Gaspar et al., 2019.

Estudio (Referencia)

Gaspar et al. 2019(47)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espafiol

Nurses defending the autonomy of the elderly at the end of life.
Traduccion: El enfermero en la defensa de la autonomia del anciano
al final de la vida

Disefio

Cualitativo, exploratorio, abordaje Teoria Fundamentada

Pais del estudio Brasil
Poblacion de interés Enfermeros
Tamafio de la muestra 23

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.




Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 17 Disefio, poblacién y muestreo estudio Espinoza et al., 2016.

Estudio (Referencia) Espinoza et al. 2016 (48)
Nombre del estudio en Idioma Actitudes en profesionales de enfermeria chilenos hacia el
original y en Espaiiol cuidado al final de la vida Analisis multivariado
Disefio Cuantitativo, observacional de corte transversal; estudio

descriptivo-correlacional y predictivo.

Pais del estudio Chile
Poblacién de interés Personal de enfermeria
Tamafo de la muestra 308
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 18 Disefio, poblacién y muestreo estudio Reyes et al., 2017.

Estudio (Referencia) Reyes et al. 2017 (49)
Nombre del estudio en Escala numérica para evaluar sintomas espirituales en cuidados
Idioma original y en paliativos
Espafiol
Disefio Cuantitativo, fue un estudio observacional, analitico y de corte
transversal.
Pais del estudio Chile
Poblacién de interés Pacientes hospitalizados en servicios de cuidados paliativos
Tamafo de la muestra 103




Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 19 Disefio, poblacién y muestreo estudio Freire et al., 2012.

Estudio (Referencia)

Freire et al. 2012 (15)

Nombre del estudio en
Idioma original y en Espaiiol

Palliative care in the home: perceptions of nurses in the Family
Health Strategy. Traduccién: Cuidados paliativos en el domicilio:
percepciones de las enfermeras de la Estrategia de Salud de la
Familia

Disefio

Cualitativo, descriptivo, exploratorio

Pais del estudio Brasil
Poblacion de interés Enfermeras
Tamafo de la muestra 9

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 20 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ribeiro et al., 2017.

Estudio (Referencia)

Ribeiro et al. 2017 (50)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espaiiol

Meaning of palliative care by the multiprofessional team of the
intensive care unit. Traduccion: significado de cuidados paliativos
por el equipo multiprofesional de la unidad de terapia intensiva

Disefio

Cualitativo, descriptivo.




Pais del estudio Brasil
Poblacién de interés Equipo multiprofesional de unidad de terapia intensiva
Tamafo de la muestra 9
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 21 Disefio, poblacién y muestreo estudio Comin et al., 2017.

Estudio (Referencia) Comin et al. 2017 (19)
Nombre del estudio en Perception of oncology patients on the terminality of life.
Idioma original y en Espaiiol Traduccién: Percepcion de los pacientes oncolégicos sobre la
terminalidad de la vida
Disefio Cuantitativo, descriptivo y transversal

Pais del estudio Brasil

Poblacion de interés Pacientes oncolbgicos
Tamaio de la muestra 100

Tipo de muestreo Conveniencia

Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020



Tabla 3- 22 Disefo, poblacion y muestreo estudio Hernandez et al., 2019.

Estudio (Referencia)

Hernandez et al. 2019 (51)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espafiol

Necesidades de cuidado paliativo en hemodidlisis percibidas por
pacientes, cuidadores principales informales y profesionales de
enfermeria

Disefio

Cualitativo, Descriptivo, fenomenolégi-co.

Pais del estudio

Colombia

Poblacion de interés

Pacientes, cuidadores principales informales y profesionales de
enfermeria

Tamafo de la muestra

16

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 23 Disefio, poblacién y muestreo estudio Palma et al., 2014.

Estudio (Referencia)

Palma et al. 2014 (20)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espafiol

¢,Cuanta informacion desean recibir y cdmo prefieren tomar sus
decisiones pacientes con cancer avanzado atendidos en una unidad
del programa nacional de dolor y cuidados paliativos en chile?

Disefio

Cuantitativo, Prospectivo observacional

Pais del estudio

Chile

Poblacién de interés

Pacientes con cancer avanzado

Tamarfio de la muestra

100

Tipo de muestreo

Conveniencia




Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 24 Disefo, poblacién y muestreo estudio Felix et al., 2010.

Estudio (Referencia)

Felix et al. 2010 (52)

Nombre del estudio en
Idioma original y en Espafiol

Avaliagéo dos conhecimentos dos académicos do curso de
Medicina sobre os cuidados paliativos em pacientes terminais.
Traduccion: Evaluacion del conocimiento de los estudiantes de

medicina sobre cuidados paliativos en pacientes con
enfermedades terminales

Disefio

Cuantitativo descriptivo

Pais del estudio

Brasil

Poblacion de interés

Estudiantes de medicina

Tamafo de la muestra

50

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 25 Disefio, poblacién y muestreo estudio Pereira et al., 2017.

Estudio (Referencia)

Pereira et al. 2017 (53)

Nombre del estudio en
Idioma original y en

Meanings of palliative care in the view of nurses and managers of

primary health care. Traduccion: significados de los cuidados

Espaiiol paliativos en la vision de enfermeros y gestores de la atencién
primaria a la salud
Disefio Cualitativo, descriptivo




Pais del estudio Brasil
Poblacion de interés Enfermeros y gestores de APS
Tamafo de la muestra 18
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 26 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ascencio et al., 2014

Estudio (Referencia) Ascencio et al. 2014 (54)
Nombre del estudio en Creencias, actitudes y ansiedad ante la muerte en un equipo
Idioma original y en Espaiiol multidisciplinario de cuidados paliativos oncoldgicos.
Disefo Cuantitativo, No experimental, transversal y correlacional
Pais del estudio México
Poblacion de interés Equipo multidisciplinario de cuidados paliativos oncoldgicos
Tamafo de la muestra 31
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020



Tabla 3- 27 Disefo, poblacion y muestreo estudio De Lima et al., 2016

Estudio De Lima et al. 2016 (55)
(Referencia)
Nombre del estudio Evaluation of the Effectiveness of Workshops on the Availability and
en Idioma original y Rational Use of Opioids in Latin America. Traduccion: Evaluacién de la
en Espaiiol efectividad de los talleres sobre la disponibilidad y uso racional de opioides

en América Latina

Disefio Mixto Cualitativo y Cuantitativo; Cualitativo transversal, Cuantitativo
descriptivo
Pais del estudio N/A
Poblacion de Coordinador o autoridad nacional competente designada responsable del
interés control de medicamentos
Tamafo de la 13 Paises, un representante por pais
muestra
Tipo de muestreo conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 28 Disefio, poblacién y muestreo estudio Putzel et al., 2016.

Estudio (Referencia) Putzel et al. 2016 (56)
Nombre del estudio en Ordem de nao reanimar pacientes em fase terminal sob a

Idioma original y en perspectiva de médicos. Traduccion: Orden de no resucitar a

Espafiol pacientes con enfermedades terminales desde la perspectiva de los
médicos
Disefio Cuantitativo, descriptivo transversal
Pais del estudio Brasil
Poblacién de interés Médicos




Tamafio de la muestra

80

Tipo de muestreo

conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 29 Disefio, poblacién y muestreo estudio Dias et al., 2017.

Estudio (Referencia)

Dias et al. 2017 (57)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espafiol

Testamento vital na pratica médica: compreensao dos
profissionais. Traduccion: Testamento vital en la practica médica:
la comprension de los profesionales

Diseflo

Cualitativo, exploratorio

Pais del estudio

Brasil

Poblacion de interés

Médicos residentes

Tamafo de la muestra

36

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 30 Disefio, poblacién y muestreo estudio Frizzo et al., 2013.

Estudio (Referencia)

Frizzo et al. 2013 (58)

Nombre del estudio en
Idioma original y en
Espaiiol

Percepcéo dos académicos de medicina sobre cuidados paliativos de
pacientes oncoldgicos terminais. Traduccion: Percepcion de los
estudiantes de medicina sobre cuidados paliativos de pacientes

oncoldgicos terminales




Disefio

Cuantitativo, transversal y observacional

Pais del estudio

Brasil

Poblacion de interés

Estudiantes de medicina

Tamafio de la muestra

266

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

Fechas sobre inicios de los cuidados paliativos en Brasil no estan
consignadas en el atlas cartografico de cuidados paliativos. Ver

introduccion de articulo.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 31 Disefio, poblacién y muestreo estudio Lopera M. et al., 2015.

Estudio (Referencia)

Lopera MA. 2015 (59)

Nombre del estudio en Idioma general y
en Espafiol

Significado atribuido por las enfermeras a la
educacioén para cuidar del paciente moribundo

Disefio

Cualitativo con enfoque etnogréfico

Pais del estudio

Colombia

Poblacién de interés

Profesionales de Enfermeria

Tamafo de la muestra

23

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020




Tabla 3- 32 Disefo, poblacion y muestreo estudio Prada S. et al., 2018.

Estudio (Referencia)

Prada Sl. 2018 (60)

Nombre del estudio en Idioma
general y en Espafiol

Costs of healthcare in the last-year-of-life in Colombia:
Evidence from two contributive regime health plans.
Costos de la atencion médica en el dltimo afio de vida en
Colombia: evidencia de dos planes de salud del régimen
contributivo.

Disefio

Cuantitativo - Descriptivo

Pais del estudio

Colombia

Poblacion de interés

Pacientes

Tamafo de la muestra

2 EPS con 3.7 millones de afiliados

Tipo de muestreo

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

abla 3- 33 Disefio, poblacion y muestreo estudio Parra et al., 2018.

Estudio (Referencia)

Parra et al. 2018 (61)

Nombre del estudio en
Idioma general y en

Palliative sedation in advanced cancer patients hospitalized in a
specialized palliative care unit. Supportive Care in Cancer. -

Espaiiol Sedacion paliativa en pacientes con cancer avanzado hospitalizados

en una unidad especializada de cuidados paliativos. Atencién de

apoyo en cancer.

Disefio

Cualitativo — prospectivo, descriptivo

Pais del estudio

Colombia

Poblacion de interés

Pacientes con cancer avanzado hospitalizados en una unidad

especializada de cuidados paliativos




Tamarfio de la muestra

66

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 34 Disefio, poblacién y muestreo estudio Trujillo et al., 2013.

Estudio (Referencia)

Trujillo et al. 2013 (62)

Nombre del estudio en
Idioma general y en Espafiol

Estudio exploratorio sobre conocimientos de cuidados paliativos y
actitudes de profesionales de la salud, ante la muerte y el trabajo
emocional

Disefio

Cuantitativo — Exploratorio transversal

Pais del estudio

México

Poblacion de interés

Profesionales de la salud

Tamafo de la muestra

40

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

35 Disefio, poblacion y muestreo estudio Garcia et al., 2011.

Estudio (Referencia)

Garcia et al. 2011 (63)

Nombre del estudio en Idioma general y | Conocimiento del personal de enfermeria acerca de la

en Espafiol Ley de Voluntad Anticipada en dos hospitales del
Distrito Federal.
Disefio Cualitativo — Descriptivo, transversal




Pais del estudio México
Poblacion de interés Profesionales de Enfermeria
Tamanfo de la muestra 61
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 36 Disefo, poblacién y muestreo estudio Vasquez S., 2017.

Estudio (Referencia) Vasquez S. 2017 (64)
Nombre del estudio en Idioma general y | Actitudes hacia la muerte en estudiantes de enfermeria
en Espafiol de una universidad publica
Disefio Cuantitativo — Descriptivo de corte transversal
Pais del estudio Peru
Poblacién de interés Estudiantes de Enfermeria
Tamafo de la muestra 93
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020



Tabla 3- 37 Disefio, poblacion y muestreo estudio Villanueva O., 2015

Estudio (Referencia) Villanueva O., 2015 (65)
Nombre del estudio en Idioma | Attitudes of nurses in patient care with end stage cancer treated at
general y en Espafiol a hospital Chiclayo — Actitudes de las enfermeras en el cuidado al
paciente con cancer en etapa terminal atendido en un hospital de
Chiclayo
Disefio Cualitativo — Estudio de caso
Pais del estudio Peru
Poblacion de interés Enfermeras, pacientes y cuidadores
Tamano de la muestra 10 enfermeras, 11 pacientes y 7 familiares cuidadores
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

abla 3- 38 Disefio, poblacion y muestreo estudio Alonso J., 2012

Estudio (Referencia) Alonso J. 2012 (66)
Nombre del estudio en The Construction of Dying as a Process the Management of Health
Idioma general y en Professionals at the End of Life - La construccion del morir como un
Espafiol proceso: la gestién del personal de salud en el final de la vida
Disefio Cualitativo — Etnografico
Pais del estudio Buenos Aires ( Argentina)
Poblacién de interés Profesionales de la salud y pacientes.
Tamafo de la muestra 24 profesionales y 30 pacientes




Tipo de muestreo

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 39 Disefio, poblacién y muestreo estudio Silva J. et al., 2018

Estudio (Referencia)

Silva J. et al. 2018 (67)

Nombre del estudio en Idioma general y
en Espafiol

Percepcion de la enfermeras sobre cuidados paliativos:

experiencia con pacientes oncolégicos

Disefio

Cualitativo - Exploratorio

Pais del estudio

Lima ( Perq)

Poblacion de interés

Enfermeras que brindan cuidado a pacientes
oncoldgicos en fase terminal

Tamafno de la muestra

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 40 Disefio, poblacién y muestreo estudio Moritz et al., 2010

Estudio (Referencia)

Moritz et al. 2010 (68)

Nombre del estudio en
Idioma general y en

Percepcéo dos profissionais sobre o tratamento no fim da vida, nas
unidades de terapia intensiva da Argentina, Brasil e Uruguay -

Espaiiol Percepcion de profesionales sobre el tratamiento al final de la vida
en unidades de cuidados intensivos en Argentina, Brasil y Uruguay
Disefio Cuantitativo - Transversal




Pais del estudio Argentina, Brasil y Uruguay
Poblacién de interés Profesionales de la Salud
Tamafio de la muestra 420
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 41 Disefio, poblacién y muestreo estudio Hilario R., 2016.

Estudio (Referencia) Hilario R. 2016 (69)
Nombre del estudio en Conaocimientos y actitudes hacia el cuidado paliativo del paciente
Idioma general y en Espafiol con enfermedad terminal de los estudiantes de IV ciclo de la
especialidad de Enfermeria de la Universidad Nacional Mayor de
San Marcos.
Disefio Cuantitativo — Descriptivo de corte transversal
Pais del estudio Lima (Peru)
Poblacién de interés Estudiantes de Enfermeria
Tamafo de la muestra 90
Tipo de muestreo
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020



Tabla 3- 42 Disefo, poblacion y muestreo estudio Pazes et al., 2014

Estudio (Referencia)

Pazes et al. 2014 (70)

Nombre del estudio en
Idioma general y en Espafiol

Fatores que influenciam a vivéncia da fase terminal e de luto:
perspectiva do cuidador principal. Factores que influyen en la
experiencia del duelo y proceso terminal: Perspectiva del
cuidador

Diseflo

Cualitativo — Descriptivo, exploratorio

Pais del estudio

Brasil

Poblacion de interés

Cuidadores familiares

Tamafo de la muestra 7
Tipo de muestreo Intencional
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 43 Disefio, poblacién y muestreo estudio Perera et al., 2015.

Estudio (Referencia)

Perera et al. 2015 (71)

Nombre del estudio en Idioma general y en Cuidados paliativos en pacientes en estadio
Espaiiol terminal
Disefio Cualitativo — Exploratorio de corte transversal

Pais del estudio Cuba
Poblacién de interés Enfermeras
Tamarfio de la muestra 16

Tipo de muestreo

Conveniencia




Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 44 Disefo, poblacién y muestreo estudio Pérez et al., 2016

Estudio (Referencia)

Pérez et al. 2016 (72)

Nombre del estudio en
Idioma general y en Espafiol

Impacto psicosocial en enfermeras que brindan cuidados en fase
terminal. Impacto psicossocial em enfermeiras que oferecem
cuidados em fase terminal. Psychosocial impact on nurses
providing care in terminal phase

Disefio

Cualitativo — Fenomenoldgico

Pais del estudio México
Poblacion de interés Enfermeras
Tamafo de la muestra 4

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

abla 3- 45 Disefio, poblacién y muestreo estudio Costa et al., 2016.

Estudio (Referencia)

Costa et al. 2016 (73)

Nombre del estudio en Idioma
general y en Espairiol

Formac&o em cuidados paliativos: experiéncia de alunos de
medicina e enfermagem. Formacion en cuidados paliativos: la
experiencia de los estudiantes de medicina y enfermeria

Disefo

Cualitativo

Pais del estudio

Brasil




Poblacién de interés Estudiantes de Medicina y Enfermeria

Tamaifo de la muestra 10
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 46 Disefo, poblacién y muestreo estudio Queiroz et al., 2013

Estudio (Referencia)

Queiroz et al. 2013 (74)

Nombre del estudio
en Idioma general y

Percepcgéo de familiares e profissionais de saude sobre os cuidados no final
da vida no @mbito da ateng&o primaria a saude. Perception of family

en Espaiiol members and health professionals on end of life care within the scope of
primary health care
Disefio Cualitativo — Hermenéutico

Pais del estudio

Brasil

Poblacion de interés

Cuidadores y profesionales de la salud

Tamarfo de la
muestra

12

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 47 Disefo, poblacién y muestreo estudio Dilou T., 2011.

Estudio (Referencia) Dilou T. 2011 (75)




Nombre del estudio en Idioma La familia como agente terapéutico en los cuidados
general y en Espairiol

paliativos. The family as therapeutic agent in the
palliative cares

Disefio

Cualitativo

Pais del estudio

Cuba

Poblacion de inte

rés

Cuidadores familiares

Tamafo de la muestra

20

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente:

Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 48 Disefio, poblacién y muestreo estudio Soriano et al., 2011.

Estudio (Referencia)

Soriano et al. 2011 (76)

Nombre del estudio en Id

general y en Espainiol

ioma

Midazolam en la sedacién paliativa terminal de pacientes con
cancer. Midazolam in the terminal palliative sedation in patients
with cancer

Disefio

Cualitativo — Retrospectivo, descriptivo

Pais del estudio Cuba
Poblaciéon de interés Pacientes
Tamafio de la muestra 30

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente:

Elaboracion Propia 2020




abla 3- 49 Disefio, poblacién y muestreo estudio Rocha et al., 2016.

Estudio (Referencia) Rocha et al. 2016 (77)
Nombre del estudio en Percepcién de los Cuidadores Informales, frente a la Experiencia de
Idioma general y en Cuidado de una Persona Adulta, en Cuidado Paliativo con Patologia
Espaiiol Oncoldgica, asistentes al Centro Javeriano de Oncologia (CJO),

durante el Periodo de Junio y Julio del Afio 2016

Disefio Cualitativo — Descriptivo, interpretativo
Pais del estudio Colombia
Poblacién de interés Cuidadores informales
Tamarfo de la muestra 6
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020

Tabla 3- 50 Disefo, poblacién y muestreo estudio Romero R., 2009.

Estudio (Referencia) Romero R. 2009 (78)
Nombre del estudio en Idioma Inventario de recursos de cuidados paliativos para pacientes
general y en Espafiol con cancer en una IPS de Bogota. Inventory of resources of

care palliative of patient with cancer in IPS at Bogota.

Disefio Cualitativo — Descriptivo de corte transversal
Pais del estudio Colombia
Poblacion de interés IPS

Tamarfio de la muestra 16




Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 51 Disefio, poblacién y muestreo estudio Fortin et al., 2019.

Estudio (Referencia)

Fortin et al. 2019 (79)

Nombre del estudio en
Idioma general y en
Espafiol

Teaching of palliative care in medical schools in El Salvador.
Ensefianza de los cuidados paliativos en las escuelas de medicina de
El Salvador

Disefio

Cualitativo — Descriptivo

Pais del estudio

El Salvador

Poblacion de interés

Representantes Escuelas de Medicina

Tamafno de la muestra

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

abla 3- 52 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ordofiez et al., 2016.

Estudio (Referencia)

Ordofiez et al. 2016 (80)

Nombre del estudio en
Idioma general y en
Espaiiol

Experiencia de familiares de enfermos con cancer terminal respecto
a las decisiones al final de la vida. Experience of relatives of patients
with terminal cancer on decisions at the end of life.

Disefio

Cualitativo — Hermenéutico, fenomenoldégico




Pais del estudio México
Poblacion de interés Cuidadores
Tamafo de la muestra 11
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 53 Disefio, poblacién y muestreo estudio Ferreira et al., 2019.

Estudio (Referencia) Ferreira et al. 2019 (81)
Nombre del estudio en Idioma general y Estratégias de enfrentamento de cuidadores de
en Espafiol pacientes em cuidados paliativos no domicilio.
Disefio Cualitativo — Descriptivo, exploratorio
Pais del estudio Brasil
Poblacién de interés Cuidadores
Tamarfo de la muestra 9
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020



Tabla 3- 54 Disefo, poblacion y muestreo estudio Ascencio H., 2019.

Estudio (Referencia)

Ascencio H. 2019 (82)

Nombre del estudio en Idioma
general y en Espafiol

Programa educativo sobre muerte y cuidados paliativos en
los profesionales.

Disefio

Cuantitativo — pre experimental

Pais del estudio

México

Poblacion de interés

Profesionales de la salud

Tamafno de la muestra

66

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 55 Disefio, poblacién y muestreo estudio Sanchez et al., 2017.

Estudio
(Referencia)

Sanchez et al. 2017 (83)

Nombre del Relacion entre calidad de vida y provision de cuidado paliativo en mujeres
estudio en Idioma con cancer en Colombia: Un estudio transversal. Relationship between
general y en quality of life and palliative care provision in women with cancer in Colombia:
Espafiol A cross-sectional study

Disefio

Cuantitativo — analitico

muestra

Pais del estudio Colombia
Poblacion de Pacientes
interés
Tamarfo de la 114




Tipo de muestreo No probabilistica, consecutiva

Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 56 Disefio, poblacién y muestreo estudio Arias et al., 2019.

Estudio (Referencia) Arias et al. 2019 (84)
Nombre del estudio en Incerteza dos cuidadores familiares na doencga de pacientes sob
Idioma general y en cuidados paliativos e fatores associados. Incertidumbre de
Espafiol cuidadores familiares ante la enfermedad de pacientes en cuidados

paliativos y factores asociados

Disefio Cuantitativo — Descriptivo de corte transversal
Pais del estudio Colombia
Poblacién de interés Cuidadores familiares
Tamafo de la muestra 300
Tipo de muestreo Intencional
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

bla 3- 57 Disefio, poblacién y muestreo estudio Oliveira et al., 2017.

Estudio (Referencia) Oliveira et al. 2017 (85)

Nombre del estudio en Atencion oncologica domiciliaria: percepcion de la familia/cuidadores
Idioma general y en sobre cuidados paliativos. Atendimento domiciliar oncoldgico:
Espafiol percepcgao de familiares/cuidadores sobre cuidados paliativos

Disefio Cualitativo — Descriptivo




Pais del estudio Brasil
Poblacién de interés Cuidadores familiares
Tamafo de la muestra 6
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

abla 3- 58 Disefio, poblacién y muestreo estudio Herrera V., 2016.

Estudio (Referencia) Herrera V. 2016 (86)
Nombre del estudio en Idioma general y Cuidados Paliativos en pacientes con cancer en la
en Espafiol ciudad de Ledn
Disefio Cualitativo
Pais del estudio Nicaragua
Poblacién de interés Cuidadores, pacientes y profesionales de la salud
Tamafo de la muestra 14
Tipo de muestreo Conveniencia
Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020




Tabla 3- 59 Disefo, poblacion y muestreo estudio Meneses et al., 2017.

Estudio (Referencia)

Meneses et al. 2017 (87)

Nombre del estudio en Idioma general y
en Espafol

Espiritualidad en pacientes de cuidados paliativos de
un hospital nacional

Disefio

Cuantitativo - Descriptivo

Pais del estudio Pert
Poblacion de interés Pacientes
Tamafo de la muestra 80

Tipo de muestreo

Conveniencia

Observaciones

N.A.

Fuente: Elaboracion Propia 2020

Tabla 3- 60 Disefio, poblacién y muestreo estudio Hernandez et al., 2016.

Estudio (Referencia)

Hernandez et al. 2016 (88)

Nombre del estudio en Idioma general y

Conocimiento del personal de enfermeria sobre

en Espaiiol cuidados paliativos en pacientes hospitalizados de
medicina interna
Disefio Cualitativo — Descriptivo, transversal

Pais del estudio México
Poblacion de interés Enfermeras
Tamafo de la muestra 41

Tipo de muestreo

Conveniencia




Observaciones N.A.

Fuente: Elaboracién Propia 2020
3.2 Instrumentos Reportados

A continuacion se presentaran los instrumentos identificados en los estudios revisados. Lo
reportado, obedece a aquellos que cumplieron con caracteristicas de validez y confiabilidad,

propiedades que fueron descritas de manera explicita por los estudios primarios.

Cuestionario de autoevaluacién: El cual permiti6 medir el nivel de comodidad, fue
modificado por los autores y desarrollado por FEMEBA, contenia seis preguntas, que miden
el nivel de comodidad en situaciones de cuidados paliativos. Los enunciados fueron
seleccionados y revisados por expertos de diferentes paises de Latinoamérica para
garantizar una validez de contenido. Medidas en escala de Likert de 5 puntos, desde muy
incomodo hasta muy comodo; En idioma espafiol y fue respondido por estudiantes del area
de medicina y enfermeria de tres universidades diferentes de tres ciudades en
Colombia.(23)

Cuestionario semiestructurado: Permiti6 conocer el interés de los estudiantes. Fue
elaborado por FEMEBA el cuestionario tenia tres preguntas abiertas, los item median de
mayor interés a menor interés e incluian el deseo y utilidad de integrar los cuidados
paliativos en los curriculos, valorar las necesidades de cuidados paliativos y valorar la

calidad de la actividad. Estos fueron medidos en escala Likert de 5 puntos. (23)

Cuestionario EORTC QLQ-C15-PAL: Este instrumento mide la calidad de vida en
cuidados paliativos, contiene quince preguntas que permiten conocer la funcion fisica,
emocional y los sintomas. Estos son medidos en escala Likert, desde 0 al 100, y la calidad
de vida general es medida de 1 a 7. EL EORTC QLQ-C15-PAL fue traducido al portugués
y validado en Brasil.(34)

El FACIT-Pal-14: Es un instrumento que permite realizar la evaluacion funcional de la
terapia de enfermedades cronicas-paliativas, conformado por Catorce items: en formato de
escala Likert, Permite conocer bienestar fisico y funcional (0-16 puntos), bienestar social /

familiar (0-4), bienestar emocional (0-8), preocupaciones adicionales (0-20). Se tradujo al



portugués y se validé en Brasil con los pacientes; se pasaron a una escala de 100 puntos

para poder hacer la comparacion.(34)

El Edmonton Sistema de evaluacién de sintomas (ESAS): Es una escala numérica
visual con 11 puntos (0 a 10), a mayor puntuacién peor intensidad de sintomas. Los
sintomas se clasifican como: leve (1-3), moderado (4-6) o intenso (= 7). En idioma

Portugués, El ESAS evalué los sintomas especificos de los pacientes.(34)

Encuesta FACT-G (Functional Assessment of Cancer Treatment): Permite evaluar la
percepcion de la calidad de vida por parte de los enfermos terminales de céncer; esta
encuesta contiene 27 preguntas de forma general, que se agrupan en cuatro componentes
principales: el bienestar de caracter fisico, el bienestar de caracter familiar y social, el
bienestar emocional y el bienestar funcional, este Ultimo se entiende como la capacidad

gue tiene el paciente de realizar tareas, medido con una puntuacién de 0 a 4. (45)

Escala (FATCOD): Esta escala permite medir las Actitudes hacia el cuidado al final de la
vida, fue creada por Frommelt. El idioma original de la escala es inglés, contiene 30 items
medidos en escala de Likert que van de 1 a 5, desde muy en desacuerdo hasta totalmente
de acuerdo. Presenta un indice de confiabilidad de 0.80 de alfa de Cronbach; tiene una
validez de criterio significativa; al compararse con otras escalas, se ha utilizado en varios

estudios internacionales y traducido al espafiol.(48)

Escala de inteligencia emocional, Trait Meta Mood Scale (TMMS-24): fue creada por
Salovey y Mayer, esta escala fue adaptada al espafiol y permite la mediciéon de la
inteligencia emocional mediante la evaluacién de tendencias en el comportamiento y la
percepcion de las personas cuando brindan emociones, como comprenden las emociones
junto con la capacidad para saber regular el estado de animo propio y el de otras personas.
Esta escala esta conformada por 24 items, que a su vez se dividen en la comprension,
percepcion y regulaciéon de las emociones. La medicidn se realiza en escala Likert que va
de 1 a 5. Esta escala fue validada en Chile con estudiantes de enfermeria y presenta una
confiabilidad en alfa de Cronbach de 0.88.(48)

Escala multidimensional de actitudes hacia la muerte (PAM-R): Esta escala fue creada
por Geser, Reker y Wong en el afio de 1994, consta de 32 items los cuales permiten medir
las actitudes que se tiene hacia la muerte, por medio de una escala de 7 puntos. La escala

la constituyen 5 dimensiones, Miedo a la muerte, evitar la muerte, aceptacion de



acercamiento, aceptacion de escape y aceptacidén neutral. Esta escala tiene una validacién
con estudiantes de enfermeria de Espafia, con resultados confiables de un alfa de
Cronbach de 0.85. (48)

La Escala Revisada de Trabajo Emocional (ERTE): Esta escala esta en idioma inglés,
contiene 9 items y tres dimensiones; Cada una de las dimensiones consta de 3 items
medidos en escala de Likert de 1 a 5, desde nunca hasta siempre. La confiabilidad en alfa
de Cronbach fue de 0,7; esta confiabilidad fue obtenida en Estados Unidos. (48)

Escala Numérica para Evaluar Sintomas Espirituales (ENESE): Se incluyé dos pruebas
de validacién de la escala; las cuales permitieron medir qué tan viable seria la reproduccién
de esta y revisar también los posibles errores (se aplic6 a una muestra de 33 pacientes,
para posteriormente ser reestructurada), en la primera prueba se utilizé el indice de Kappa
de Fleiss y también su respectivo andlisis de varianza para las medidas que se repetian
(ANOVA).(49) Después de aplicarse la primera prueba y ser reestructurada, el instrumento
mejorado fue aplicado en 70 pacientes, todas las pruebas fueron aplicadas por tres
profesionales de enfermeria previamente entrenadas. La segunda prueba aplicada a la
escala permitié evaluar la confiabilidad al utilizar un alfa de Cronbach, con una confianza
de 0.7 y validez de constructo, que fue realizada mediante un andlisis factorial mediante la

rotacién Varimax.(49)

Cuestionario sobre preferencias entrega de informacién: Como su idioma originario fue
el inglés denominado: “Disclosure of Information Preferences”, fue traducido doblemente
de inglés a espafiol y luego por otro traductor de espafiol a inglés, para garantizar una
compresion linglistica y semantica. Este cuestionario permite evaluar la cantidad de
informacién que un paciente prefiere recibir con relacion a su prondéstico y diagndstico;
medidos en una escala del 0 al 4, desde completamente en desacuerdo hasta

completamente de acuerdo con recibir la informacion.(20)

Cuestionario sobre preferencias en toma de decisiones: Su idioma originario fue el
inglés “Control Preference Scale”, se tradujo doblemente de inglés a espafiol y viceversa
por traductores nativos ingleses y norteamericanos respectivamente para garantizar su
validez semantica y linglistica. Este cuestionario evalu6 la manera como los pacientes

preferian tomar decisiones médicas, clasificandolas en activas, pasivas o compartidas. (20)



Cuestionario sobre satisfaccion con las decisiones y el cuidado del paciente: El
nombre original es “Satisfaction with Decisions and Care”, debido a su origen inglés. Junto
con los dos cuestionarios previos, tuvo el mismo proceso de validacién al tener doble
traduccion; este cuestionario permite conocer el grado de satisfaccion del paciente frente a
la informaciéon médica que le fue suministrada y las decisiones que se tomé con relacion a
su cuidado. Medidos de 0 a 4 desde completamente en desacuerdo hasta completamente
de acuerdo. (20)

Cuestionario de Actitudes ante la Muerte (CAM): Contiene 33 items con dos
posibilidades de respuesta, cuando obtienen 141 puntos totales o mas se considera que
tienen una actitud positiva ante la muerte, los puntajes menores de 141 la actitud se
considera negativa. Se divide en 6 dimensiones que facilitan una interpretacion. El

instrumento tiene una fiabilidad de 0.71 en alfa de Cronbach.(54)

Cuestionario de Creencias con relacion al paciente terminal: Este instrumento fue
creado por Collel, es un instrumento exploratorio que cuenta con 15 items. Medido de 1 a
7 desde completamente en desacuerdo hasta completamente de acuerdo. Permite conocer

sobre las creencias sociales y emocionales asociadas a la muerte y el paciente terminal.(54)

Escala de Ansiedad ante la muerte de Templer: Fue traducido al espafiol y adaptado al
pueblo Mexicano previamente por dos estudios mencionados, medida en escala de Likert
desde nunca hasta todo el tiempo, contiene 3 sub escalas, la consistencia interna es de
0.86 de alfa de Cronbach. (54)

Escala de Ansiedad ante la muerte de Templer: Fue traducido al espafiol y adaptado al
pueblo Mexicano previamente por dos estudios mencionados, medida en escala de Likert
desde nunca hasta todo el tiempo, contiene 3 sub escalas, la consistencia interna es de
0.86 de alfa de Cronbach. (54)

Cuestionario sobre cuidados paliativos: Mide los conocimientos que se poseen sobre la
muerte, sus causas Y la aplicacion de estos a la vida profesional. Poseia 24 reactivos, pero
en el estudio solo fueron aplicados 8 referentes a la finalidad del estudio. Trujillo Z, et al.
2013 (62)

Cuestionario de Actitudes ante la Muerte (CAM-version 2): mide las actitudes ante la

muerte, y tiene seis dimensiones con respuesta tipo Likert de 6 puntos, siendo 1 totalmente



de acuerdo hasta 6 totalmente en desacuerdo. Para el estudio fueron eliminados cuatro
reactivos, quedando con un total de 28 reactivos. El instrumento tiene una fiabilidad de 0.82
en alfa Cronbach. Truijillo Z, et al. 2013 (62)

Cuestionario de Trabajo Emocional (TREMO): estima la cantidad de veces que surgen
distintas situaciones emocionales en el trabajo. Tiene 5 dimensiones en formato de
respuesta tipo Likert de cuatro puntos, siendo 1 raramente hasta 4 continuamente, tiene un
alfa Cronbach total de 0.87. Trujillo Z, et al. 2013 (79)

Escala de Incertidumbre ante la Enfermedad version Cuidador Familiar: mide la
incertidumbre por parte del cuidador con respecto a la enfermedad de su paciente. Contiene
31 items con 5 posibilidades de respuesta; los puntajes van desde 31 a 155 puntos y cuanto
mayor sea el puntaje mayor sera el grado de incertidumbre presentado por el cuidador. Su
coeficiente alfa puede variar de 0.64 a 0.89 dependiendo de la dimension evaluada. Arias
RM, et al. 2019 (84)

Cuestionario de actitud hacia la muerte: posee 32 items, constituido por cinco
dimensiones: miedo a la muerte, evitacion de la muerte, aceptacion de acercamiento,
aceptacién de escape y por ultimo la aceptacion neutral. Tiene un indice de confiabilidad
Alfa de Cronbach. Vasquez, 2016 (64)

Escala de perspectiva espiritual (SPS): El instrumento trata de medir el vinculo que hay
entre el paciente y un ser celestial o supremo en el que ellos creen., el instrumento muestra
a la espiritualidad como algo en la que los pacientes se aferran en especial en situaciones
al final de la vida. Tiene dos categorias; una de practicas espirituales y la segunda de
creencias espirituales. Tiene 10 enunciados que se califican de 1 a 6, y a mayor puntaje

indica mayor grado de espiritualidad. Meneses LRM, et al. 2016 (87)

Escala de Actitudes ante los Cuidados Paliativos (Palliative Care Attitude Scale): Es
un cuestionario que contiene 26 preguntas de selecciébn mdltiple relacionados con la
percepcion, experiencias y conocimientos de cuidados paliativos. En su version al espafiol
se obtuvo un Alfa de Cronbach de 0,807. Ascencio HL, 2019. (82)

Cuestionario de Evaluacién de Competencias Profesionales: compuesto por 20

reactivos el cual evalla la eficacia de los conocimientos y habilidades de los profesionales.,



utilizando la escala Likert: 1) No competente, 2) Medianamente Competente, 3) Competente
y 4) Altamente Competente. Con un Alfa Cronbach de 0,923. Ascencio HL, 2019. (82)

Escala de Ansiedad ante la muerte de Templer. Consta de 15 reactivos tipo Likert con
valores asighados del 1 al 4 y que obtuvo una adecuada confiabilidad con un alfa de 0,86

para poblacién adulta y 0,83 para estudiantes. Ascencio HL, 2019. (82)

Encuesta FACT-G (Functional Assessment of Cancer Treatment): la cual mide la
calidad de vida. Esta escala estd conformada por 27 items, cada uno contiene cinco
categorias con cuatro opciones de respuesta. Los 27 items estan conformados por 4
dimensiones de bienestar; a mayor puntaje en la escala mayor grado de calidad de vida.
Sanchez PR, et al. 2017 (83)

3.3 Tendencias sobre variables reportadas

3.3.1 Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Se reporta que para la variable calidad de vida el grupo de PC mostré mejor calidad de vida,
a los que dieron mas importancia en lo fisico, cuando se evalué la funcién emocional y
fisica. La escala de sintomas QoL mostré que hubo mayor insatisfaccion en el grupo de PT,
evidenciado en nauseas, fatiga, vomito. Comparado con el grupo de PC, lo que sugiere
mejor calidad de vida en el grupo de cuidados paliativos. Se evidencia también que la
calidad de vida mejora en la medida que se proporcionen tempranamente los cuidados
paliativos, los pacientes tienen mayor calidad de vida cuando los tienen de manera
domiciliaria; ya que éstos permiten brindar una atencién humanizada y por consiguiente
contribuye a mejorar la calidad de vida. (19, 42, 34, 40, 43, 45, 85)

El cuidado paliativo promueve la calidad de vida de los cuidadores y del paciente, mediante
la prevencion y el alivio del sufrimiento. La mayoria de los enfermeros asocia los cuidados
paliativos con muerte digna, pero no con calidad de vida. Sin embargo, el bienestar fisico
fue lo més importante para los participantes del estudio, frente a su calidad de vida. El
estudio refiere que las encuestas de calidad de vida son de facil implementaciéon y que
retribuyen muy bien al conocimiento para luego establecer politicas de trato con los
pacientes con lo que de verdad necesitan y no solo con lo que se cree por cuenta del

personal de la salud que necesitan. Por tanto los pacientes con una calidad de vida baja



especialmente en términos de funcionalidad son remitidos al servicio de cuidados paliativos
con el fin de que puedan atender a todas sus necesidades y de esta manera poder mejorar
su calidad de vida hasta el momento de su muerte. (19, 34, 40, 42, 43, 45, 83)

Se muestra que para la variable costos del total de los mismos frente a los cuidados
paliativos domiciliarios, los medicamentos y las visitas domiciliarias representan los gastos
mas elevados en general. Al inicio de la implementacién del tratamiento con cuidados
paliativos el costo mas alto son los medicamentos, pero en los estadios mas avanzados el
costo mas alto son las visitas domiciliarias que se incrementan. Del total de participantes
del estudio (164 pacientes), 8 pacientes no estaban afiliados a ningln régimen del Sistema
General de Seguridad Social en Salud y costeaban por sus propios medios todas las

intervenciones médicas. (36, 37, 40, 60)

Se encontrdé que el gasto en el Ultimo afio de vida de los pacientes aumenté frente a los
cuidados paliativos haciendo que la calidad de vida en su etapa final fuera mejor. Los costos
de cuidados paliativos domiciliarios son ligeramente mayores que la estancia hospitalaria;
pero de manera amplia los costos en salud son mayores en el Ultimo afio de vida, ya que
estan relacionados generalmente con las hospitalizaciones que llegan a representar hasta
un 710% del costo a los pacientes que reciben cuidados paliativos, teniendo variaciones
segun el pais (ya sea desarrollado, en via de desarrollo, etc.), el tipo de cancer y lugar de
muerte. Sin embargo el hospital reduce costos en el Gltimo mes de vida debido a que se

realizan menos procedimientos y examenes diagnosticos. (36, 37, 40, 60)

Se clasifica segun los estudios analizados que para la variable género, en el primero la
mayoria de los participantes en el estudio fueron mujeres; en el segundo la mayoria de las
personas entrevistadas fueron mujeres cuyas edades estaban por encima de los 75 afios;
en el tercero la mayoria de los participantes del estudio fueron hombres; en el cuarto la
mayoria de los participantes del estudio con un 58.6% fueron hombres; en el quinto la
mayoria de los participantes del estudio fueron mujeres (58%); en el sexto las mujeres
prevalecieron con un 63% de participacion; en el séptimo el género masculino fue el mayor
participacién con un 52%; y para el octavo el género que prevalecio fue el femenino. (19,
20, 34, 37, 42, 45, 46, 49)

Se reporta que para la variable cuidados paliativos domiciliarios al final de la vida Vs Muerte
de cényuge, es un factor decisivo para la solicitud de los mismos si previamente ha ocurrido

fallecimiento de conyuge, es decir si el/la paciente es viudo/a. (37)



Se expone que para la variable nivel educativo la mayoria de los pacientes a los que se les
solicit6é cuidados paliativos domiciliarios al final de la vida tenian estudios ya sea bachiller o
universitarios. Por otro lado, la mayoria de las mujeres encuestadas tenian al menos el
primer afio de estudios culminado, lo cual para Brasil es satisfactorio. En otro estudio, para
destacar, el 68% de los participantes tenia solo la primaria completa, el 6% estudios
universitarios y el 3% era analfabeta, y el 68% tenian educacion basica o menor. (19, 20,
37, 42)

Se evidencia que para la variable denominacion religiosa en tres estudios la mayoria de los
pacientes profesaban la religion Catdlica, para el segundo su predominancia de credo
religioso era la misma y tenia un 77%, y para el tercero el 83% de los participantes

profesaba la religion catélica. (19, 20, 37)

Se muestra que para la variable mitos sobre medicamentos que acortan la vida se deben
dejar a un lado durante el proceso del final de la vida, con el fin de mejorar la calidad de
este ya gue estos mitos estan relacionados con que consumo de los medicamentos acortan

el periodo de vida. (37)

Se reporta que para la variable diagndstico prevalente en seis estudios revisados en el
primero el diagnéstico primario fue el cancer de mama seguido del cancer metastasico; para
el segundo el mas frecuente fue el cancer de préstata, seguido de colon y recto; para el
tercero el de mayor prevalencia fue el cAncer de mama, seguido de intestinos; para le cuarto
el mas frecuente fue el de origen digestivo con un 29%; para el quinto el cancer de mama
fue el prevaleci6; finalmente en el sexto la categoria oncoldgica fue la que llevd a los
pacientes a requerir cuidados paliativos al final de la vida, seguidos de las enfermedades
neuroldgicas. (19, 20, 34, 37, 45, 61)

Se muestra que para la variable sedacion paliativa la prevalencia fue del 2%, sus principales
usos fueron en los casos de delirio, dolor, disnea; ademas se utilizé la sedacién superficial

en el 73% de los pacientes participantes de manera domiciliaria. (37, 46, 61)

Se expone que para la variable sintomas mas comunes durante la sedacion los mas
comunes durante la sedacion paliativa fueron disnea, delirio y dolor; también los sintomas
refractarios fueron las causas que motivaron el inicio de la sedacion paliativa en estos
pacientes (61, 76)



Se muestra que para la variable medicamentos mas usados durante la sedacion paliativa
todos los pacientes recibieron midazolam como sedante. Sin embargo, los mas usados
fueron midazolam y haloperidol. En otro estudio el medicamento mas usado en este tipo de
sedacion fue el midazolam seguido del haloperidol; por ultimo para la sedacién superficial

se recomiendan las benzodiacepinas de vida media ultracorta. (37, 46, 61, 76)

Se encuentra que para la variable riesgo de muerte las poblaciones con analfabetismo
presentan un riesgo de hasta 7.4% mayor y los pacientes afrodescendientes un 25% mayor,
debido a que estas condiciones y condicionantes sociales retrasan el diagndéstico y

tratamiento, lo que conlleva a un peor prondstico. (40)

Se reporta que para la variable cuidados paliativos domiciliarios muestra que la
implementacién de estos mejoran la calidad de vida, aumentan la supervivencia, reducen
el ingreso a Unidad de Cuidado Intensivo (UCI), disminuyen los procedimientos invasivos y
las ocasiones de hospitalizacién cercanas a la muerte, y permiten recibir mas visitas de
familiares y amigos.a su vez, permiten un trato humanizado, favorecen que los pacientes
tengan una muerte mas natural y humanizada. Esto se evidencia gracias a que el 82% de
los participantes manifestaron que deseaban ser atendidos en su domicilio. Este tipo de
cuidados permiten una atencién sin necesidad de llevar al paciente a urgencias y centros

hospitalarios, lo que permite una atencion rapida y un pronto alivio. (15, 19, 37, 40, 42)

Se expone que para la variable conocimiento sobre el diagndstico la mayoria de los
participantes conocia su diagnéstico; para un segundo estudio el 90% de los participantes

manifestd querer estar informado de su diagnéstico de forma completa. (20, 42)

Se muestra que para la variable pronéstico en un primer estudio el 20% de los participantes
desconocian el pronéstico de su enfermedad. Sin embargo, la mayoria de los pacientes con
funciones mentales aln preservadas conocian su prondstico desfavorable; en un segundo
estudio el 89% manifesté que querian conocer toda la informacién respecto a su prondstico
de curacion puntualmente. De manera general se recomienda que se debe brindar la

informacion sobre el prondstico a los pacientes de forma gradual. (19, 20, 42)

Se evidencia que para la variable expectativa de vida de la enfermedad en curso sélo un
participante de los 55 de la muestra habia manifestado antes del estudio directivas

anticipadas de voluntad. (19, 42)



Se reporta que para la variable lugar de preferencia de muerte el 54.5% de los participantes
del estudio preferia morir en el hogar, un 20% no tenia claro donde preferia morir y un
25.4% en el hospital. Sin embargo de manera general los pacientes y la familia de éstos
prefieren la muerte en el domicilio, la familia lo percibe también como cumplir la voluntad
del paciente. (15, 42)

Se muestra que la variable prolongacién de la vida es un concepto que trae consigo para
el paciente y sus cuidadores un profundo sufrimiento fisico, social y espiritual. La mayoria
de los participantes del estudio 73% expresaron que no deseaban prolongar la vida,

estando conectados a dispositivos médicos, distanasia. (19, 43)

Se evidencia que para la variable tratamiento los principales utilizados fueron: cirugia, la
guimioterapia y la radioterapia, de forma individual o una combinacién de varias. Es
importante resaltar que para un paciente es muy importante que el tratamiento elegido no
afecte su funcionalidad, debido a que el paciente relaciona directamente la funcionalidad

de su cuerpo con la calidad de vida que tiene. (34, 45)

Se expone que para la variable autonomia del anciano al final de la vida se debe entablar
un dialogo entre los enfermeraos, los cuidadores y los demas miembros del equipo de salud

involucrados con el fin de garantizar la autonomia del individuo. (47)

Se reporta que para la variable espiritualidad - religiosidad es propia de cada paciente y
representa una guia para tomar decisiones respecto a su salud y su comportamiento, la
angustia espiritual fue el sintoma mas frecuente expresado. Se debe aclarar que la
religiosidad es independientemente del credo: catdlico, protestante, etc., ésta permite a los
pacientes sentirse acompafiados durante el proceso del final de la vida. La mayoria de los
pacientes adoptan en su vida diaria la espiritualidad como algo importante en la misma y
manifiestan que les da fortaleza para seguir con su proceso de enfermedad y para tomar
decisiones importantes sobre su vida. Vivir la espiritualidad por parte de los pacientes los
hace sentir renovados y con mas esperanzas sobre su enfermedad y lo que respecta a su
vida. Se puede concluir que el conocimiento que tienen los pacientes y sus familiares sobre
religiosidad o sobre la espiritualidad, contribuye en el momento de tomar decisiones. (15,
37, 49, 87)

Se muestra que para la variable medicamentos algunos pacientes rechazan el uso de

analgésicos opioides pues consideran que estos les hacen perder la lucidez, ya que estan



sedados; los pacientes quieren estar conscientes y cuerdos hasta el final de la vida. Los
medicamentos mas usados en los pacientes con cuidados paliativos en el domicilio fueron:

el Tramadol, seguido de Ranitidina y por ultimo el Midazolam. (15, 37)

Se evidencia que para la variable testamento vital y directivas anticipadas de voluntad los
pacientes conocian poco los términos de éstos, pero después de aclararles cada uno, la
mayoria 62% manifestod estar de acuerdo con elaborar un documento con su voluntad al
final de la vida. Las directivas anticipadas de voluntad ,garantizan como quiere ser tratado,
también favorecen al paciente en el proceso de toma de decisiones, previene
intervenciones dolorosas, entre otros. Este debe ser comunicado por cuenta del paciente a

la familia para garantizar calidad y una muerte digna al final de la vida. (19, 42, 57)

Se expone que para la variable tabu o temor a la muerte la mayoria de los participantes no
habia pensado en el final de la vida, desconocian sobre las directivas anticipadas de
voluntad, testamento vital y c6digo de no reanimacion, por esto mismo no habia establecido

voluntad frente su tratamiento y reanimacion si asi lo requiriera. (19)

Se reporta que para la variable, hemodidlisis en cuidados paliativos se recomienda desde
el inicio de la terapia de reemplazo renal incluir los cuidados paliativos. El afrontamiento es

la principal causa de falta de adherencia al tratamiento de Hemodidlisis. (51)

Se muestra que para la variable toma de decisiones los participantes mencionaron que
respecto a la decision de su tratamiento, prefieren en gran medida que sea Unicamente el

médico, seguido de compartido. (19, 20)

Se evidencia que para la variable sintomas habituales en el paciente terminal los mas
comunes reportados por los profesionales de la salud en el paciente terminal son:
estreflimiento, boca seca, cansancio y desaliento. A su vez los mas frecuentes en pacientes
de céncer gastrico avanzado fueron: dolor, las nauseas o vomitos y la anorexia. Las
nauseas y el vémito representaron los sintomas de mayor prevalencia, aunque también se

resalta el insomnio. (36, 45, 54)

Se expone que para la variable disponibilidad de camas hospitalarias en Colombia segun
las recomendaciones que brinda el Banco Mundial, tiene uno de los indices mas bajos con

respecto a la disponibilidad de camas para hospitalizacion por cada 1000 habitantes. (36)



Se reporta que para la variable satisfaccion sexual y cercania con la pareja, la satisfaccion
percibida por los participantes del estudio fue muy baja, junto con la poca cercania con la

pareja. (45)
3.3.2 Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Se expone que para la variable sedacion paliativa los cuidadores de personas que
recibieron sedacion paliativa manifiestan que esta facilita el duelo, mediante el alivio del

sufrimiento y permite una buena muerte. (38)

Se reporta que para la variable género la mayoria de los cuidadores principales son
mujeresa al igual que para los pacientes terminales (38, 84)

Se muestra que para la variable denominacion religiosa la mayoria de los cuidadores

principales profesaban la religién catdlica (38)

Se evidencia que para la variable diagnéstico la mayoria de éstos sobre el paciente que
cuidaban eran oncolégicos, destacando cancer de mama, pulmén entre otros. También se
destaca la importancia sobre ser muy sinceros y especificos, comunicar de una manera
clara el diagnostico a la familia, pues si entran en un proceso de negacién podrian incurrir
en gastos extra consultando mas opiniones de médicos de renombre o inclusive asistiendo

a curanderos y brujos. (38, 41)

Se encuentra que para la variable sufrimiento del cuidador el establecer una comunicacién
por cuenta del equipo de salud a los cuidadores, genera en ellos bienestar y se compara
con tener un efecto terapéutico. El cuidador pasa también por una serie de estadios de
adaptacion, que se asemejan a los del paciente. Por ejemplo la negacion por la que pasan
los cuidadores es un mecanismo de defensa inicial, que hasta cierto punto no es perjudicial,
pues ayuda a lidiar con la situacién. Sin embargo la negacién del diagndstico puede suscitar
en los cuidadores sentimientos de angustia, rabia, resentimiento, entre otros. ademas el
nivel de intensidad del sufrimiento de cada cuidador depende de su cultura, el vinculo

afectivo, los valores que tenga cada individuo. (41)

Se expone que para la variable depresion se presenta mas cuando el momento de la muerte

esta proximo. (41)



Se reporta que para la variable duelo es importante para los cuidadores que se les permita
gue el proceso de morir de la persona se le deje llevar en casa, ya que en el hogar éstos

sienten mas apoyo y se sienten tranquilos en sus ultimos momentos. (70)

Se muestra que para la variable incertidumbre los cuidadores poseen grandes niveles frente
a los pacientes en fase terminal, en especial cuando estan en cuidados paliativos, lo anterior
puede deberse a que en este entorno se presentan situaciones complejas que implican una
mayor responsabilidad por parte del cuidador haciendo que los niveles de incertidumbre

aumentan al no saber si est4 realizando una adecuada labor con su paciente (84)

Se evidencia que para la variable conocimiento sobre cuidados paliativos después de
desarrollada la estrategia se encontré que los cuidadores se sentian mas capacitados y
tenian mejores conocimientos sobre como brindar cuidados paliativos a sus pacientes o
familiares que se encontraban en fase terminal bajo su cuidado. La familia percibe que al
cambiar de una terapia curativa a los cuidados paliativos se esta abandonando al paciente

y s una sentencia a morir. (39, 75)

Se encuentra que para la variable sentimientos con respecto a la enfermedad de su familiar
en los cuidadores hay una gran cantidad de sentimientos experimentados, los principales

son amor, desesperanza, frustracion, tristeza y preocupacion (77)

Se expone que para la variable red de apoyo con las que los cuidadores cuentan en general
son buenas (familiar, social y profesional) haciendo que el cuidado hacia su paciente se
fortalezca, lo que nos indica que son muy importantes ya que pueden generar un impacto
negativo sino se tienen. Las redes de apoyo juegan un papel importante debido a que estas
ayudan al cuidador a brindar un mejor cuidado y lo hacen saber que estd acompafiado en
cualquier momento que las necesite, evitando la sobrecarga y realizando un cuidado de
mejor calidad (77, 84)

Se reporta que para la variable nivel econémico los cuidadores presentan una inestabilidad
debido a que en muchos casos deben dejar sus trabajos para dedicarse en ocasiones de

manera exclusiva al cuidado, por lo que su solvencia econémica es poca. (77)

Se muestra que para la variable fe y espiritualidad en los cuidadores con pacientes en fase
terminal se aumenta y se apegan mucho a un ser “divino” para que les pueda ayudar y dar
fortaleza cuando es necesario; la parte espiritual es importante en los cuidadores y sus

pacientes debido a que afirman encontrar paz y tranquilidad, ademas de sentir que hay una



presencia que les ayuda a afrontar de manera mas exitosa el proceso de la enfermedad y
la muerte. Tener conocimiento de religiosidad por cuenta de los familiares contribuye

también en el proceso de la toma de decisiones (37, 77, 84)

Se evidencia que para la variable estado de salud los cuidadores presentan alteraciones en
éste debido a la cantidad de emociones encontradas, la carga de las mismas y también a
gue a veces se sienten sin apoyo, estas alteraciones pueden manifestarse a nivel del

sistema muscular, cefalea, alteracién en el patrén del suefio, entre otras. (77)

Se encuentra que para la variable experiencia del cuidador frente al proceso de enfermedad
del paciente Las experiencias vividas por los cuidadores son diferentes y dependen del
contexto en el que se encuentran como su apoyo social, nivel econémico, dimensién
espiritual, entre otros; que hacen gue la experiencia cambie y se proyecte de diferentes

maneras. (80)

Se expone que para la variable afrontamiento los cuidadores afirman que el estar en el
hogar hace que los cuidados se tornen mas faciles y que el afrontamiento frente a la
enfermedad de su familiar sea asumido de mejor manera; esto se debe a que en el hogar
hay mas apoyo social y del personal domiciliario que ayuda a su familiar. El hogar produce

una sensaciéon de paz y alivio a los cuidadores. (81)

Se reporta que para la variable influencia de la enfermera en el proceso del duelo en los
cuidadores era importante que los profesionales de la salud estuvieran en el proceso de
cuidado de su familiar y respondieron las inquietudes relacionadas con la enfermedad del
paciente, pues de esta manera se sentian mas seguros al momento de brindar cualquier

tipo de cuidado o atencién a su familiar. (70)

Se muestra que para la variable percepcién de los cuidadores sobre cuidados paliativos al
final de la Vida lo como un momento en el que deben ayudar a sus familiares a realizar
actividades de la vida cotidiana como la alimentacion, higiene, administracion de
medicamentos, entre otros. Hacen del cuidado una rutina de la vida diaria, en la que su
familiar necesita de ellos, la cual se puede ver afectada si no tienen apoyo de otro familiares
ya que puede haber cansancio del cuidador. (74) De igual manera, se evidencia que sobre
la atencién prestada por los profesionales de salud cuando estos apoyan a los cuidadores
en el fortalecimiento del cuidado que se le debe brindar al paciente los cuidadores tienen

menos incertidumbre pues sienten que tienen el apoyo de un agente externo que tiene los



conocimientos para poder ayudarlos y responder a sus cuestiones de manera oportuna.
(84)

Se encuentra que para la variable informacion al cuidador es importante hacerlo sobre la
condicién de su paciente pero es aln mas importante brindar una guia y apoyo al cuidador
para que de esta manera la incertidumbre con respecto a la enfermedad de su paciente
disminuya. Al momento de brindar informacion a los cuidadores se debe prestar atencion al
estado emocional para garantizar buena comunicacion y comprension de la informacion,

con esto se favorece la toma de decisiones. (47, 84)

Se expone gue para la variable cuidados paliativos a nivel domiciliario es importante que
sean implementados ya que los cuidadores de los pacientes y los pacientes prefieren pasar
la etapa al final de la vida en casay no en el hospital pues esto los hace sentir mas tranquilos
y en paz con su proceso terminal. Los cuidadores destacan que son importantes los
cuidados paliativos brindados en el hogar debido a que este ambiente se presta para poder
llevar un proceso terminal en paz y tranquilo., lo cual disminuye el sufrimiento de su familiar

y permite una fase final vivida con dignidad. (70, 85)

Se reporta que para la variable calidad de vida es importante mantenerla de sobremanera
en los cuidadores durante el proceso de enfermedad de su paciente y también en el duelo
con el fin de evitar repercusiones a nivel emocional y social como sentimientos de tristeza,
soledad, impotencia, entre otros. Siempre procurando una vida digna y de calidad hasta la

muerte del paciente. (85)

Se muestra que para la variable comunicacién entre cuidadores y profesionales es
importante fortalecerla con el fin de que sean transmitidas las necesidades del paciente en
fase terminal a tiempo y estas puedan ser tratadas oportunamente manteniendo siempre

una vida digna y de calidad hasta la muerte del paciente. (85)

3.3.3 Profesionales en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Se evidencia que para la variable conocimiento la educacién puede ayudar a las
enfermeras a brindar cuidados con calidad al paciente en proceso de fallecer y a sus
familiares, y a afrontar la muerte. En general los profesionales de la salud tienen un buen
conocimiento sobre los cuidados paliativos que se deben brindar a los pacientes. Mas del

50 % de las enfermeras desaprobé el examen haciendo evidente los pocos conocimientos



sobre cuidados paliativos en pacientes en estado terminal. En general se tiene un amplio
conocimiento sobre cuidados paliativos y todo lo que esto trae consigo; lo cual es de suma
importancia debido a que de esta manera los cuidados brindados son mas humanizados y
se enmarcan en la integralidad del paciente. Los profesionales de salud no tienen los
conocimientos adecuados sobre cuidados paliativos y su cuidado se centra solo en tratar el
dolor fisico del paciente y no en cuidar de su integralidad y la de su familiar ( 59, 62, 71, 88,
86)

Se encuentra que para la variable trabajo emocional los profesionales de la salud suelen
hacer a un lado sus sentimientos y emociones cuando un paciente que esta bajo su cuidado
fallece debido a que no existen espacios que les permitan sacar a flote estas emociones,

haciendo que deban guardarlos o eliminarlos de su vida. (62)

Se expone que para la variable uso de LET (Limitacion Esfuerzo Terapéutico) las medidas
de este al final de la vida son usadas de manera constante por los profesionales que
trabajan en Unidad de Cuidado Intensivo en los tres paises, aln asi sigue siendo mayor en

las Unidades de Cuidados Intensivos de Argentina. (68)

Se reporta que para la variable cuidado del paciente al final de la vida y sus familiares las
enfermeras realizan este cuidado del paciente moribundo no con vocacion sino con
obligacién, haciendo de ésto una rutina y no un cuidado o momento agradable en donde se
responden a todas las necesidades del paciente oportunamente y de la manera adecuada.
Los profesionales de la salud refirieron que tanto para el paciente como la familia el mejor
lugar para fallecer el paciente era el hogar. Sin embargo, otro estudio revela que los
cuidados que las enfermeras brindan siempre estan centrados en mirar al paciente como
un todo que necesita ser escuchado y visto como un ser humano, el cuidado es holistico y

humanizado hasta el final de la vida. (59, 54, 65)

Se muestra que para la variable comunicacion hacia los cuidadores la mayoria de los
profesionales mencionan el uso de la sedacion paliativa no al comienzo de la enfermedad

o diagnostico, sino al final de la misma. (38)

Se evidencia que para la variable comunicacion por parte de las enfermeras a los pacientes
para ellas es importante que ésta se dé de la mejor manera para asi identificar las

necesidades de cuidado, lo que conlleva a que las conductas de las enfermeras se vayan



modificando y vean al paciente como otro igual que necesita ser escuchado y que también

tiene una familia que necesita una palabra de aliento para mitigar el dolor. (67)

Se encuentra que para la variable percepcién de las enfermeras sobre la participacién de
la familia en cuidados paliativos es fundamental y necesario durante todo el proceso de

cuidado, ya que le dan apoyo, seguridad y confort al paciente. (39)

Se expone que para la variable percepcion de las enfermeras sobre el cuidados paliativos
la mayoria considera que el principio de los cuidados paliativos es: Reconocer del paciente
sus valores y deseos, pero en general la percepcién que tienen los enfermeros sobre
cuidados paliativos es deficiente, debido a la poca formacién que se obtiene en el pregrado
y que no se acude a formacion complementaria después. Los enfermeros que han tenido
experiencias significativas de muerte tienen mejor actitud frente a los cuidados paliativos al

final de la vida en los pacientes (43, 48)

Los profesionales de la salud perciben el cuidado al final de la vida como las actividades
gue responden a las necesidades del paciente y su familia, apoyandolos y orientdndoles en
la toma de decisiones con el fin de mantener la calidad de vida hasta la muerte. A partir de
las entrevistas se evidencidé que para las enfermeras es importante la comunicacién con
sus pacientes para asi identificar las necesidades de cuidado lo que conlleva a que las
conductas de éstas se vayan modificando y vean al paciente como un igual que necesita
ser escuchado y que tiene una familia que también necesita una palabra que brinde aliento
para mitigar el dolor, por otro lado se muestra la importancia de incluir en el plan de estudios

los cuidados paliativos con el fin de tener personal mas capacitado. (43, 48, 74, 67)

Se reporta que para la variable género la mayoria del personal de enfermeria es femenino,
para un segundo estudio se evidencié que el 88.3% de los participantes del estudio fueron
mujeres. De esta manera los hombres presentaron puntajes mas bajos que las mujeres en
el instrumento FACOT que mide las actitudes de enfermeria hacia los cuidados paliativos
al final de la vida. un tercer y cuarto estudio reitera que el mayor porcentaje de los
participantes del estudio fueron mujeres; que se corresponde con el 90.3% del siguiente.
Sin embargo, un quinto estudio muestra a manera de contraste que la mayoria de la
poblacién estudiada fueron hombres. (43, 48, 50, 54, 57)



Se muestra que para la variable comunicacion los profesionales de enfermeria presentan
dificultades al momento de transmitir informacion sobre situaciones dificiles. Los miembros
del equipo de salud de las Unidades de Cuidado Intensivo reconocen que hay falta de
comunicacion inclusive entre los miembros del equipo, y de éstos hacia la familia y el
paciente. (43, 50)

Se evidencia que para la variable dificultades de profesionales de la salud frente al término

de la vida fue: El proceso natural de morir (44)

Se encuentra que para la variable la relacion del equipo multiprofesional con la familia en
el contexto de terminalidad hay dificultades cuando existe situacion de abandono familiar,

la familia misma en ocasiones no quiere hablar del Final de la Vida. (44)

Se expone que para la variable limitaciones en el trabajo del equipo multiprofesional sobre
terminalidad, la comunicacion es otra gran dificultad percibida por los profesionales de la
salud; ademas de esto hay un alto indice de escasez de personal de salud para estos
pacientes. (44, 65)

Se reporta que para la variable actitudes en profesionales de enfermeria hacia el cuidado
al final de la vida el haber pasado por una muerte significativa previa favorece una mejor
actitud frente al cuidado de los pacientes en cuidados paliativos al final de la vida, al igual
gue tener una educacién post graduada sobre los cuidados paliativos, y mayor experiencia
en cuidados paliativos o una edad de vida mayor. También se destaca que los profesionales
gue tenian mayor miedo frente a la muerte de un paciente, tendian a tener una actitud mas

desfavorable frente al final de la vida. (48)

Se muestra que para la variable medicamentos aun persisten mitos sobre la restriccion de
analgésicos por asociarse con una adiccion a su uso, llevando a un manejo del dolor
desfavorable y limitando la calidad de vida al final de ésta. Los participantes no estan de
acuerdo con creer que la morfina crea una adiccion y que ésta anula la voluntad del paciente
terminal. (48, 54)

Se evidencia que para la variable percepcion de las enfermeras sobre los cuidados
paliativos domiciliarios, con la estrategia salud familiar los profesionales enfatizan que no

se debe convertir estos cuidados en cargar de responsabilidad anicamente al personal de



salud que brinda atencion de manera domiciliaria, sino que debe ser también un trabajo de
la familia, puesto que no se puede pretender que esté todo el tiempo el equipo de salud en
el hogar. (15)

Se encuentra que para la variable significado de los cuidados paliativos por cuenta del
equipo multidisciplinario de una Unidad de Cuidado Intensivo los profesionales
conocen la definiciéon de cuidados paliativos, reconocen que se debe cuidar a la familia y
respetar la autonomia del paciente, pero manifiestan que el ambiente propio de la Unidad
de Cuidado Intensivo desfavorece que se brinde este cuidado con calidad, junto con los
pocos espacios y dificultad en la comunicacién entre los miembros del equipo de salud y de

estos con la familia y el paciente. (50)

Se expone que para la variable muerte como fracaso y temor ante represalias en la cultura
médica se concibe la muerte como fracaso, debido a ello intentan prolongar la vida,
esperando satisfacer los deseos de la familia y también asi evitar situaciones legales por
temor a dejar el proceso natural de la muerte en los pacientes. La mayoria de los
profesionales reportd que ha vivido el proceso de muerte de un paciente como un fracaso
profesional, pues el fin Gltimo percibido por éstos de su trabajo es salvar vidas. El 18% de
los médicos participantes refiri6 que el hecho de “prescripcion” del coédigo de no

reanimacion podria acarrearles problemas legales, como demandas. (50, 54, 56)

Se reporta que para la variable significado de cuidados paliativos para enfermeros y
gestores de atencidn primaria en salud en su mayoria estos asocian los cuidados paliativos
con el final de la vida y mas auln con pacientes oncoldgicos. (53) Se muestra que para la
variable calidad de vida los enfermeros y gestores de atencién primaria en salud se asocian

los cuidados paliativos con calidad de vida (53)

Se evidencia que para la variable afrontamiento hacia la muerte las enfermeras no se
sienten preparadas para el fallecimiento de un paciente puesto que no poseen los
conocimientos suficientes para el afrontamiento de ésta, en la dimension moral y espiritual
gue les permita entender la muerte como un proceso natural, lo cual les impide manejar sus
emociones y sentimientos frente a la misma, haciendo de este proceso algo complejo para
ellas. Sin embargo el personal del equipo de salud refiere que se debe pensar en la muerte,

no evadir el tema ni limitarlo a un proceso natural del ser humano. (59, 54, 72)



Se encuentra que para la variable sentimientos con respecto a la enfermedad de su
paciente los manifestados por las enfermeras fueron principalmente impotencia, tristeza y
frustracion, lo anterior se da al ver que sus pacientes a pesar de los cuidados brindados por

ellas de una u otra manera iban a fallecer en algin momento. (65)

Se encuentra que para la variable sentimientos con respecto a la muerte de su paciente las
enfermeras tienen sentimientos encontrados frente al proceso de morir en pacientes en fase
terminal y que han recibido cuidados paliativos, los cuales son en ocasiones dificiles de

manejar y esto se debe a que no se les ensefid métodos de afrontamiento hacia la muerte

durante sus estudios. (72)

Se expone que para la variable No reanimacion el 48% de los médicos participantes
aseguraron que la edad era un factor determinante para decidir frente a reanimar en un

paro cardiorespiratorio o no. (56)

Se reporta que para la variable Testamento vital, la implementacién de éste garantiza el
cumplimiento de la voluntad del paciente y la dignidad en la etapa del final de la vida. (57)

Se muestra que para la variable Manejo del dolor, los cuidados paliativos en los pacientes
terminales son muy importantes, en especial en el manejo del dolor ya que es uno de las
afectaciones mas importantes a solucionar en este tipo de pacientes con el fin de conservar
la calidad de vida hasta la muerte evitando el sufrimiento en cuanto sea posible. Los
profesionales de salud deben tener conocimientos sobre los tratamientos que existen para
el dolor con el fin de que tanto analgésicos como sedantes sean adecuados evitando el
sufrimiento del paciente en fase terminal. El dolor es uno de los sintomas prevalentes en
los pacientes en cuidados paliativos por lo que es importante evaluarlo constantemente,
aliviarlo y evitar el sufrimiento para que de esta manera la calidad de vida mejore (63, 67,
71)

Se evidencia que para la variable Donacién de érganos los profesionales participantes del
estudio en una proporcién mayor, manifestaron que la donacién de érganos no hacia parte

del cuidados paliativos al final de la vida. (13)



Se encuentra que para la variable Conocimiento sobre la Ley de Voluntad Anticipada
Distrito Federal (LVADF) los profesionales de la salud tienen conocimiento sobre algunos

aspectos pero no conocen el objetivo principal de esta. (63)

3.3.4 Estudiantes que trataran pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Se expone que para la variable Actitudes, la actitud predominante por parte de los
estudiantes es la indiferencia, lo cual se puede justificar debido a que no se sienten
preparados y prefieren otros tipos de pacientes que estos que estan en una fase terminal
en proceso de morir. Sin embargo en otro estudio los estudiantes presentan una actitud
medianamente favorable, lo que hace que no se dé un cuidado paliativo adecuado a los

pacientes gue lo requieran (64, 69)

Se reporta que para la variable Conocimiento sobre el cuidado paliativo al paciente terminal,
el conocimiento por parte de estudiantes frente a pacientes que se encuentran en fase
terminal de su vida es medio, lo que indica que no estan lo suficientemente preparados para
brindar este tipo de cuidado. Por otro lado, otro estudio muestra que la mayoria de
estudiantes tenian los conocimientos apropiados y necesarios para poder brindar cuidados

paliativos a los pacientes en fase terminal (35, 69, 79)

Se muestra que para la variable Experiencia en cuidados paliativos, los estudiantes se
dieron cuenta de que es un tema importante que trae consigo aspectos relevantes que
tienen que tenerse en cuenta en el momento de atender a un paciente en fase terminal, el
cual requiere que su ciclo sea completado de manera respetuosa con una muerte digna y
sin presencia de ningun tipo de dolor. Tener conocimientos previos en cuidados paliativos,
permite una mayor comodidad al afrontar temas relativos a éstos. Cuando un estudiante se
prepara en cuidados paliativos, esta en condiciones de afrontar el proceso que lleva al

paciente a la muerte y lo que pasa después con el duelo de los familiares. (35, 58, 73)

Se evidencia que para la variable Cuidados Paliativos, se debe promover la ensefianza de
éstos durante la formacién del personal de salud, ya que es necesario tener mas contacto
con los mismos y los pacientes al final de la vida. Los estudiantes en su mayoria con un
73.3%, tenian conocimiento de los cuidados paliativos, también refieren que las acciones
frente al tratamiento y la conducta a seguir de un paciente al final de la vida, deben ser

decididas en conjunto, por el pacientes, la familia y el médico. (19, 52, 58)



Se encuentra que para la variable Proceso de Muerte desde lo social y humanizado, en la
academia se enfatiza mas en lo anatémico, desensibilizando la parte humana y emocional
del individuo. (52)

Se expone que para la variable Creencias asociadas a la proximidad de la muerte, la
mayoria de los profesionales creen que se puede ayudar adn a los pacientes en la etapa
terminal, que no se debe ocultar informacion ni al paciente ni a la familia desde el momento

en el que comienza a fallecer. (54)

Se reporta que para la variable Género, el mayor porcentaje de los participantes del estudio

fueron mujeres con un 58.4% (58)

Se muestra que para la variable Creencias religiosas, la mayoria de los estudiantes
profesaban la religion catolica y de ésta el 58.9% no era practicante. (58)

Se evidencia que para la variable Lugar de muerte, el mayor porcentaje de los estudiantes
manifestaron que la decision de morir en el hogar debe ser tomada por el paciente junto
con la familia. (58)

Se encuentra que para la variable Incomodidad en cuidados paliativos, las situaciones que
mas las generan en los estudiantes, son las relacionadas con aspectos de emociones y de

comunicacion. (35)

Se expone que para la variable Afrontamiento a la muerte, es importante preparar a los
estudiantes desde la academia para afrontar la de un paciente con el fin de que los
pacientes que se encuentran en proceso de fallecer y/o en cuidado paliativo tengan una

atencion integral y no haya actitudes de indiferencia hacia ellos y su proceso de morir. (64)

3.4 Implicaciones Préacticas de los estudios

En este apartado se mencionan las implicaciones practicas de los estudios, en los 4 grupos
poblacionales mencionados a lo largo del documento, éstos son, Pacientes, Cuidadores
Familiares, Profesionales del area de la salud y por altimo, los estudiantes del area de la

salud, que tienen bajo su cuidado aquellos pacientes que estan recibiendo cuidados



paliativos al final de la vida. Generando la respectiva subcategoria para cada uno de los

grupos recién enumerados.

3.4.1 Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Tal como lo plantea Silva et al. 2019, para un paciente, al momento de tomar la decision de
cual curso de tratamiento seguir, es necesario que este no afecte su funcionalidad, ya que
este, esta a nivel de concepcion directamente relacionado con la calidad de vida, por lo que
se recomienda al paciente hacer una evaluacion de costo beneficio en una relacion de la
posible afectacion que puede recibir, a comparacion de la posible ganancia que obtiene con
el tratamiento. Por otro lado, es importante hacer mencién a que un paciente que tenga un
rendimiento funcional bajo, lo mas probable es que presente un una afectacion a nivel fisico,
emocional y psicologico, por lo que es necesario y recomendado hacer un mayor

acompafiamiento. (34)

De igual manera, Ledn et al. 2017 plantea que, los costos subyacentes de la atencién de
cuidados paliativos varian segun el tiempo. Ademas de eso, se reporta que las variables
mas costosas son los medicamentos y las visitas domiciliarias. Adicionalmente, existe una
poca probabilidad de un alta temprana para un traslado a un servicio de cuidados paliativos
domiciliarios. Por lo que esto genera inevitablemente un aumento en los costos al sistema
de salud. (36)

Ademas de ello, Tamara L. 2014, expone la necesidad de la adecuacion y dar mayor
flexibilidad a los programas ya existentes a las necesidades de los pacientes en condicién
de fase terminal. Ademas de ello, con la sedacién paliativa, se ha encontrado que tiene una
mayor efectividad con las benzodiacepinas de vida media o ultracorta, que se consideran
mas seguras, por lo tanto, el uso de esta alternativa, es una decision asumida por los
pacientes que cuentan con una red de apoyo y prefieren el alivio del dolor y por ende la
disminucion del sufrimiento a estar conscientes. Sin embargo, hay que tener en cuenta que
una de las principales causas,por las que se hace la recomendacion de la sedacion
paliativa, es cuando el paciente comienza a presentar delirios. Por otro lado, también se
plantea que un profesional de la salud no esté en la obligacion de preservar la vida de un
paciente a toda costa, sino que se debe garantizar su confort y comodidad, respetando sus
deseos y decisiones personales, por consiguiente, la vida de un paciente no debe ser
sostenida si, desde un punto de vista biolégico y objetivo, no es sostenible. Por otro lado,

se encontrd que los diagndsticos que con mayor prevalencia llevan a una necesidades de



cuidados paliativos al final de la vida, son principalmente los oncoldgicos, seguidos de los
neuroldgicos y si estos se brindan de manera domiciliaria, se evita el manejo en urgencias
y centros hospitalarios, por lo que se disminuyen las condiciones rapidamente cambiantes

y de esta manera se obtiene un alivio constante. (37, 46, 61)

Da Silva R. et al en el 2018 afirma que aquellos pacientes que son institucionalizados en
centros de cuidados paliativos 60 dias 0 mas, antes de su muerte, acuden hasta 5 veces
menos a servicios de urgencias por presentar sintomas agudos, que aquellos pacientes que
no lo estan. De igual manera, aquellos pacientes que reciben atencién en el hogar, tienen
una mejor calidad de vida que los hospitalizados, ya que se disminuye el dolor y se reporta
gue presentan una mejor calidad de suefio. Ademas de ello, los cuidados paliativos
domiciliarios tempranos, reducen la cantidad de tratamientos, al igual que los
procedimientos invasivos disminuyendo costos, sin embargo, a pesar de todas estas
ventajas, hay que aclarar que el lugar de residencia es un factor que puede limitar el acceso
a dichos cuidados. (40)

También se encontré que a medida que el proceso de natural de la vida va llegando a su
fin, los pacientes empiezan a solicitar que se disminuya la cantidad de visitas, llegando
incluso al punto de Unicamente permitir el acceso de los mas cercanos, por lo general el
coényuge y esta decision, al igual que las las Directivas Anticipadas de Voluntad (DAV),
deben ser respetadas, ademas de ello, es importante resaltar que sin importar que el
paciente sea un adulto mayor, ellos también tienen la potestad de decidir sobre sus cuerpos.
(41, 42, 47)

Para aquellos pacientes que tienen un diagndstico terminal es muy importante su
autonomia fisica, por consiguiente el no padecer sintomas asociados a su estado prima. Se
encontré que las nauseas y vomito son los sintomas que mas se presentan en aquellos
pacientes que estan recibiendo un tratamiento, por lo que se recomienda que se
implementen las correspondientes medidas preventivas para evitar la aparicién de dichos

sintomas. (45)

Por otro lado, hay estudios en los que se evidencié que el 42.9% de las parejas que
respondieron la encuesta omitieron la pregunta con respecto a la cercania con la pareja,
por lo que se recomienda trabajar en el dialogo para que se mejore la relaciéon y por
consiguiente el apoyo, ya que en los resultados de la encuesta, se encontré que hay un alto

grado de lejania con la pareja en el periodo del final de la vida. (45) Ademas de lo



anteriormente mencionado, la espiritualidad que vive cada paciente, le ayuda a afrontar su

condicién y a la toma de decisiones durante los cuidados paliativos. (49)

En el articulo de Comin et al. 2017, podemos evidenciar que los pacientes manifiestan en
sSu mayoria, sus deseos de no prolongar la vida, simplemente, por estar conectados a un
dispositivo médico, por lo que preferirian hacer uso de la distanasia. Ademas de ello, la
mayoria de los pacientes, desconocen sobre los cuidados paliativos y las Directivas
Anticipadas de Voluntad (DAV), por lo que es necesario generar educacion y
acompafiamiento a los pacientes y familiares para el establecimiento de estas directivas y
la aceptacion de los cuidados paliativos si asi lo requieren. De igual manera, se evidencia,
gue los pacientes al momento de tomar una decisién con respecto a su salud, buscan seguir
el consejo de equipo médico. (19, 57) Sin embargo, también se evidencia, que la mayoria

de los pacientes quiere estar siempre al tanto de su diagnostico y pronéstico. (20)

Con respecto a la hemodialisis se encontré6 que aquellos pacientes que reciben este
tratamiento, requieren de un mayor apoyo psicolégico, ya que dicho tratamiento tienen
mayores implicaciones emocionales, fisicas y psicoldgicas, de igual manera, las
dimensiones que tienen una mayor afectacion son la social y a laboral, debido al nivel de
dependencia y la cantidad de tiempo que requiere el tratamiento. Por lo tanto es importante
gue los pacientes tengan buenas relaciones sociales ya que son fundamentales como red

de apoyo primaria. (51, 54)

3.4.2 Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Cuando se tiene conocimiento de las preferencias religiosas tanto del paciente como del
cuidador familiar, se puede brindar un apoyo espiritual o se puede buscar el
acompafiamiento, por lo que esto, ayuda al proceso de toma de decisiones, entre otros.
(37) Ademas de este acompafiamiento, también encontramos que la sedacion paliativa, es
bien vista por los cuidadores o el conyuge, ya que esto, ayuda a aliviar el padecimiento. Sin
embargo, la mayor preocupacion registrada de los familiares es el no poderse comunicar si
el paciente se encuentra bajo sedacion paliativa, por lo que es necesario, dar educacion y

acompafnamiento para reforzar el proceso de tomas de decision. (38)

Por otro lado, Da Cruz et al. 2018, expone la necesidad de acompafiamiento a los
cuidadores familiares, durante todo el proceso de finalizacion de la vida, ya que ellos sufren

debido a la sensacion de frustracion por la incapacidad o inhabilidad para poder ayudar a



su familiar. Parte del acompafiamiento anteriormente mencionado, consta de educacion
con respecto al proceder y la enfermedad, para que con la comprension de los eventos y
de lo que esté ocurriendo, se ayude a aplacar las sensaciones negativas y ademas de ello,
también se busca que al entender la condicidén, sea mas facil aceptar la muerte y se evite

asi, la solicitud de tratamientos inefectivos con la finalidad de prolongar la vida. (39, 48)

El hecho de que los cuidadores familiares cuenten con una persona a la que le pueden
contar y compartir las cosas genera una sensacion de alivio y ademas tiene fines
terapéuticos. Otra alternativa encontrada es el generar un paralelismo entre las emociones
gue tiene el cuidador familiar y el paciente al final de la vida, esto busca que se refuerce el
vinculo entre ambas partes. (41) Hay que prestar extra atencién a los pacientes que son
adultos mayores, ya que es necesario verificar que exista una buena comprension de la
situacion al igual que comunicacién con la familia, para que de esta manera se pueda
garantizar la autonomia y se respeten las decisiones del paciente. Lo anteriormente
mencionado, se recomienda sea responsabilidad del personal enfermeria ya que son

aquellos profesionales que invierten la mayor cantidad de tiempo con los pacientes. (47)

La familia es un pilar importante para los cuidados paliativos y de sobremanera si éstos se
brindan en el domicilio, ya que estos deben recibir educacion tanto para realizar las
actividades basicas, como para el establecimiento de un plan de accién o contingencia,
para cada una de las eventualidades que se pueden presentar, lo anterior reviste
importancia ya que no siempre se cuenta con el acompafamiento de un profesional de la
salud. (15, 48, 84)

Los cuidados paliativos deben extenderse a la familia incluso después del fallecimiento del
paciente, ya sea por medio de una llamada telefénica o por cualquier otro método, por el
gue se pueda expresar las condolencias, acompafamiento al funeral por parte de un
representante del equipo de salud. (52) Es importante aclarar que los cuidados paliativos,
deben ser provistos por un equipo interdisciplinar de profesionales de la salud, ya sea en la
institucién o a nivel domiciliario. (74) Lo anterior con el fin de garantizar un cuidado de
calidad. Ademas de ello, es importante capacitar al personal de salud, en el manejo de sus
emociones, para que de esta manera se pueda asegurar una comunicacion asertiva tanto

con los pacientes como con los cuidadores familiares. (80)



3.4.3 Profesionales en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Con respecto a los profesionales de la salud que estdn atendiendo a los pacientes con
cuidados paliativos, se encontré que existen pocos especialistas para brindar este cuidado
a domicilio, ademas de esto, son los que generan un mayor costo a comparacién de las
demas variables de la atencion domiciliaria para cuidados paliativos. (36) También hay que
tener en cuenta que el profesional de salud debe facilitar el proceso de despedida y también,
cuando se dé el inicio de la sedacion paliativa. (38) Para la implementacién de la sedacién
paliativa, hay que tener en cuenta los sintomas refractarios, la enfermedad terminal, el
consentimiento informado, directriz avanzada, entre otros. (46) Por otro lado, es importante
resaltar que los profesionales de la salud, estdn en la obligacién de respetar tanto a la
familia como a los pacientes, en sus creencias y el sistema de valores, promoviendo que
hagan una expresion libre de sus dogmas y credos, al igual que los rituales subyacentes de
este, ya que de esta manera, se puede entender con mayor facilidad la manera de pensar
y actuar de los miembros de la familia. (39, 47) De igual manera, también se debe respetar
la decision tomada por el paciente con respecto a tratamientos, administracién de

medicamentos, entre otros. (15)

Navarro V. 2010, encontr6 que el 76% de los profesionales de la salud que participaron en
el estudio, refieren que la donacién de 6rganos no hace parte de los cuidados paliativos al
final de la vida; sin embargo, los pocos que si lo hicieron, refieren haberlo hecho de manera
personal con las familias. Ademas de eso, los profesionales antes mencionados, estan
dispuestos a contribuir en la consolidacion y creacién de guias y recomendaciones, para de
esta forma mejorar la calidad de atencion, llevando asi a una mejora en la calidad de vida
y muerte de los usuarios del sistema de salud. (13) Por otro lado, Putzel encontré que
solamente el 63% de los médicos participante en su estudio, reconocen como importante,
el agregar el cédigo u orden de NO reanimacion a la historia clinica de los pacientes, por lo
gue es importante incentivar a que dicho documento sea agregado en la historia clinica del
paciente. (56) Ademas de lo anteriormente mencionado, hay que buscar un momento
idoneo para hablar tanto con el paciente como con la familia, sobre la posibilidad de
denominacion o no, para que de esta forma, se pueda evitar un sufrimiento y desgaste

innecesario si el paciente asi lo desea. (56, 57, 71)

En un principio, los cuidados paliativos, estaban indicados para aquellos pacientes con un

diagnostico de cancer terminal, sin embargo, a dia de hoy, estos cuidados se prestan para



una mayor variedad de diagndsticos y patologias, tanto de larga como de corta duracion.
(41) Por otro lado, encontramos gue el desafio mas grande presentado con respecto a los
cuidados paliativos al final de la vida, es lograr la conciliaciéon en los pacientes, por medio
de su autonomia y la expectativa terapéuticas frente al equipo tratante. De igual manera se
recomienda realizar un examen mental, para que de esta forma, se conozca el estado
mental de una persona y poder tener en cuenta este factor al momento de la toma de
decisiones. Por ultimo, los profesionales de la salud, deben tener la capacidad de reconocer
la finitud de la vida, para que de esta forma, no se vea la muerte como un fracaso

profesional, sino como parte del proceso vital. (42, 54)

Por parte del personal de enfermeria, se espera que cuando esté en el proceso de atencion
de un paciente con diagnéstico terminal, se genere una adaptacién de dichos cuidados,
para que de esta forma, se pueda explicar la diferencia, entre lo que son los cuidados
paliativos y los cuidados curativos, empleando para ello, toda su experiencia, conocimientos
y habilidades con las que cuente el profesional. Sin embargo, hay que tener en cuenta el
enfoque curativo que ha sido impartido desde la academia, esto conlleva a la concepcion
por parte del personal de enfermeria, de la muerte como un fracaso, generando impotencia
y frustracion. Por otro lado, para el personal de enfermeria, los cuidados paliativos estan
mas relacionados con el proceso de muerte digna, que calidad de vida, por lo que es
importante hacer la claridad de que estos cuidados son brindar calidad de vida y garantizar
una muerte digna. (43, 48) La escucha es una herramienta muy util que el personal de
enfermeria debe seguir implementando, ya que esta demostrado por Gaspar et al. 2019,
gue cuando un enfermero escucha a un adulto mayor, éstos perciben una mejor atencién
en el proceso de cuidado y de esta manera se mejore su bienestar. (47, 71) De igual
manera, los enfermeros deben abogar por la autonomia de todos sus pacientes, respetando

testamentos de vida o directrices avanzadas. (47, 59, 63)

Habekost et al. 2013, reconoce algunas de las dificultades que mas se presentan al
momento de la atencion de la poblacion al final de la vida, en las que se incluyen la
comunicacion, o el impacto que pueda tener las caracteristicas del paciente, encontrado
gue los pacientes pediatricos son aquellos que mayor impacto causan en los profesionales,
seguido de pacientes con diagnostico terminal de cancer y el abandono familiar. (44)
Ademas de lo anteriormente mencionado, se encuentra que en algunos casos las familias
no tienen el deseo de hablar con los profesionales de la salud respecto al final de la vida,

lo que hace que sea méas dificil la aclaracién de dudas e inquietudes o el conocer las



necesidades que pueda tener la familia, por lo que es hace la invitacion al personal de salud
a buscar diferentes alternativas en las que se puedan trabajar para poder sortear dicha
dificultad. (44, 62)

Es necesario tener en cuenta que a lo largo de los afios, se ha creado una tendencia por
parte de los profesionales de la salud, de ver no a la persona, sino a la patologia, olvidando
la integralidad y la holistica, factores fundamentales al momento de brindar una atencién de
calidad. (50, 86) Ademas de ello, en las unidade de Cuidado Intensivo, no se brinda el
tiempo o cuidado que se puede brindar en el domicilio, lo anterior, debido a las rutinas
implementadas en los servicios, por lo que ademas de la sobrecarga laboral que tienen
algunos profesionales, no se puede brindar la calidad de cuidado que uno espera, para

todos los pacientes. (15, 50)

3.4.4 Estudiantes que trataran pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Para los estudiantes que se cuidaran de los pacientes requerientes de cuidados paliativos,
Pastrana et al. 2015 encontr6 por medio de encuestas una autoevaluacién baja respecto al
area de comunicacion contrastado con los aspectos o habilidades clinicas. Igualmente, hay
gue resaltar que aquellos temas que generaron una mayor incomodidad en los estudiantes,
son los correspondientes a las emociones, de sobre manera, aquellos en los que se debe
hacer la notificacion de eventos o0 sucesos negativos.(23) Ademas de ello, dichos
estudiantes refieren sentirse mas cémodos cuando se tienen conocimientos previos en
cuidados paliativos, ya que cuentan con mas herramientas para poder afrontar los retos
relacionados con el tema, sin embargo, se puede evidenciar una falta de preparaciéon para
poder afrontar los retos que puede traer un paciente con enfermedad terminal y con riesgo
inminente de muerte,(23, 58) dicha falta de preparacién puede evidenciarse facilmente con
las estadisticas de Brasil, ya que de las 2115 facultades de medicina existentes, solamente
4 cuentan con formacion en cuidados paliativos dentro de sus estudios,(42) por otro lado,
se deja en evidencia la falta de evidencia la falta de literatura especifica en cuanto a los
curriculos del area de pregrado en cuidados paliativos,(23, 58) por lo que se recomienda

incluir los cuidados paliativos en la malla curricular de pregrado.(73, 79)

Por otr lado, Félix et al. 2010, encontr6 la desensibilizacién de los estudiantes de medicina,
esto debido a la diseccion de los cuerpos humanos para el estudio anatémico, asimismo,
se encontrd un afan por llegar al diagnéstico médico, por medio de signos y sintomas, sin

tener en cuenta al paciente como persona, por lo tanto y con esta tendencia, no se puede



prestar un servicio de atencion y cuidado integral. (52, 64) Es importante que los estudiantes
de medicina y enfermeria tengan un acercamiento a los cuidados paliativos antes de ejercer
profesionalmente con el fin de que vean de primera mano todo lo que significa un cuidados
paliativos para que cuando llegue el momento de brindar este tipo de cuidados, éstos sean

de calidad y respetando siempre la dignidad del paciente. (73)
3.5 Vacios del conocimiento

Los estudios reportados en este documento, mencionan algunas recomendaciones que se
deben tener presente al momento de abordar nuevamente este tema de investigacion, o la
poblacién o un vacio que se generd al momento de hacer la investigacion reportada. Este
vacio o recomendacion es visto como una nueva oportunidad de realizar otro estudio que
contribuya a los Cuidados Paliativos al Final de la Vida en Latinoamérica, se mencionan a

continuacion.

3.5.1 Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Se debe investigar mas acerca de los factores que condicionan al momento de hacer la
solicitud de una atenciébn médica privada domiciliaria o para que se mantengan en esta
hasta el final de la vida, ya que hay pocos instrumentos o herramientas que miden o evallan
los dominios que se ven alterados en los pacientes de cuidados paliativos. Debido a ellos
se debid utilizar los cuestionarios EORTC QLQ-C15-PAL, FACIT-Pal-14 y ESAS. Se hace
un llamado a realizar nuevos estudios y a crear instrumentos que permitan evaluar estos
dominios. (34, 37)

Como recomendacion esta incluir una muestra mas grande en cuidados paliativos, que los
participantes sean de diferentes centros médicos pues en la mayoria de los estudios se
remitieron un unico centro. De igual manera, se recomienda en los futuros estudios que se
utilice mas el instrumento FACIT-Pal-14, debido a que hay muy poca investigacion con esta

herramienta. (34)

Por otro lado, segun refiere Le6n et al. 2017 No hay publicados estudios de costos de
cuidado paliativo domiciliarios para Colombia. Por lo que recomienda realizar més estudios
para poder determinar el impacto obtenido del cuidados paliativos domiciliario, frente a las
tasas de ingreso a urgencias y hospitalizacion de estos pacientes, refiriendo que estos si
se han realizado en otros paises. Ademés de ello, se tuvo en cuenta para determinar los

costos solo a los pacientes con cancer gastrico en estado avanzado, también solo de una



region especifica de Colombia, debido a esto no se puede generalizar los costos de otros
pacientes con diferentes diagnésticos que estén incluidos en cuidados paliativos

domiciliarios y que sean de diferentes regiones de Colombia. (36)

Son necesarios mas estudios que permitan analizar los costos y desde luego integrar el
analisis de los cuidados paliativos en diferentes zonas geograficas rurales y urbanas en
Colombia. Se debe realizar estudios que incluyan diferentes estratos socioeconémicos, en
el estudio en mencién, solo incluyeron de un mismo nivel socioeconémico. Por otro lado, el
estudio fue realizado en pacientes con plan privado de salud, se recomienda incluir en

futuros estudios pacientes del sistema Unico de salud (Brasil). (36, 40, 42)

Se deben aplicar estos estudios para conocer los sintomas espirituales que mas afectan a
los pacientes con cuidados paliativos en otros paises, debido a que puede la cultura influir
en estos mismos, o la religion o credo diferente al predominante en el estudio que fue
Catolica. Se recomienda incluir una muestra con mayor nimero de participantes debido a
la asociacién con el numero de poblacién chileno, no se pueden extrapolar los resultados;
también incluir en las variables un mayor nimero de participantes de diferentes estratos

socioeconodmicos (20, 49)

Se necesita un mayor desarrollo de estrategias e indicaciones claras hacia el uso de plan
de salud en Colombia, dado su uso aun escaso. Ademas de ello, no hay estudios que
analicen los gastos en cuidados paliativos al final de la vida en Latinoamérica por lo que se
recomienda que se realicen investigaciones sobre ya que es un tema de interés publico y
gue afecta a gran parte de la poblacién. Seria importante efectuar estudios similares en
otros centros de atencién con caracteristicas parecidas a las del Instituto Nacional de
Cancerologia de Bogotd, o explorar formalmente cuales son los criterios que se utilizan en

la préactica clinica para realizar la remision de pacientes a cuidados paliativos (60, 61, 84)

3.5.2 Cuidadores de Pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

No se han realizado estudios, donde refieran las causas al preferir la atencién médica en el
domicilio o mantenerse en esta hasta el final de la vida, por cuenta de los familiares o
pacientes. La mayoria de los cuidadores eran poblacion femenina, por eso se recomienda
para futuros estudios que sean poblacién masculina. Por otro lado, se recomienda incluir a
la familia, a todos los profesionales de salud que atienden a los adultos mayores y desde

luego a los adultos mayores, en las investigaciones futuras sobre autonomia del adulto



mayor. (37, 38, 47)

Es importante desarrollar mas estudios alrededor de la incertidumbre del cuidador ante la
enfermedad del paciente, incluyendo otras variables propuestas tanto desde la experiencia
practica como desde los resultados de la teoria serviria para poder finalmente generar

intervenciones mas especificas y detalladas en este contexto. (84)

Es necesario investigar mas sobre los cuidados paliativos y la relacién con los cuidadores
familiares dada su escasez bibliogréfica. Se sugiere que futuras investigaciones
implementen alternativas de autocuidado que permitan reducir el riesgo de padecer
alteraciones fisicas y psicoldgicas secundarias a la ejecucién de esta labor. Para futuras
investigaciones se sugiere captar la experiencia de los familiares, los enfermos y los
médicos para tener un panorama mas amplio de la comunicacién que se establece y las

decisiones al final de la vida. (75, 77, 80)

Se sugiere el desarrollo de la investigacion. con cuidadores en otros contextos, como en el
entorno hospitalario, por presentar diferentes caracteristicas que también son importantes
para profundizar. (81)

3.5.3 Profesionales en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

Se recomienda realizar mas estudios y aplicar mas instrumentos que midan la actitud de
los profesionales frente a los pacientes en cuidados paliativos al final de la Vida. Se
recomienda hacer mas estudios longitudinales que permitan conocer las actitudes, las
creencias y la ansiedad frente a la muerte por parte de estudiantes de las carreras de la
salud. Ademés de ello, se recomienda crear, adaptar instrumentos con metodologia valida;
para la poblacion propia de cada pais. Para conocer sobre la muerte y las actitudes,
creencias y la ansiedad en el personal de la salud que atiende a los pacientes al final de la
vida. (48, 54)

Se recomienda incluir aspectos de precio de los medicamentos opioides, como variable de
dificultad en el acceso para futuros estudios sobre disponibilidad y uso de opioides en
Latinoamérica. Se recomienda seguir investigando sobre la fase terminal de vida. Se
recomienda incluir a otros profesionales en los proximos estudios, debido a que no solo
enfermeria hace parte del equipo de cuidados paliativos. Es necesario realizar un estudio
con una muestra mayor para poder evidenciar de una manera mas amplia y concreta las

repercusiones de las actitudes ante la muerte en la vida personal de los profesionales de



salud. (39, 55, 57, 62)

Se recomienda realizar mas estudios de este tipo debido a que hay muy pocos estudios
gue muestran la relevancia de la comunicacién tanto gestual como verbal de las enfermeras
a los pacientes en cuidados paliativos. Para futuras investigaciones se sugiere incrementar
el tamafio de la muestra y considerar la diversidad cultural, asi como las diversas
especialidades en el campo de la salud. Es necesario que se hagan mas investigaciones
cualitativas con Enfermeras sobre el afrontamiento a la muerte debido a que esto es un
factor importante que impacta en la vida social, laboral y espiritual de las profesionales de
Enfermeria. (67, 82, 89)

3.5.4 Estudiantes que trataran pacientes en Cuidados Paliativos al Final de la Vida

El estudio de Pastrana et al. 2015 se vislumbra la opiniéon de este grupo de participantes,
pero no es representativo de las instituciones en donde se realiz6 la recolecciéon de datos,
ni tampoco del nivel mas macro, el nivel nacional. Por otro lado, la muestra del estudio
presentd un sesgo de seleccion, pues los asistentes a esa actividad fueron los estudiantes

mas interesados. Falt6 incluir la opinién de los demas estudiantes. (35)

Se deben realizar mas estudios sobre la educacion que reciben los estudiantes de medicina
de otras facultades de medicina. Se recomienda realizar estudios de abordaje cualitativo
sobre las actitudes de los estudiantes hacia la muerte en diferentes niveles de avance en
la carrera. (58, 65)

Es necesario que se desarrollen investigaciones sobre el tema ya que esto permite tener
una perspectiva mas real frente a la situacion que se vive actualmente en cuidado paliativo
en pacientes que se encuentra en fase terminal por parte de los estudiantes de enfermeria

y los enfermeros profesionales. (69)

3.6 Aportes de los estudios ala formacion de profesionales

En este apartado se realizara un resumen de aquellos aportes necesarios para la formacion
de los profesionales. Para ello, daremos inicio con una mayor profundizacion en los
medicamentos esenciales para el tratamiento en los cuidados paliativos, en los que se
incluya, precauciones, uso de opioides, riesgo de abuso de los mismos, cambio o
escalonamiento e interacciones farmacoldgicas. (35, 42) Ademas de ello, también es

necesario hacer la presentacion a las familias de la opcién o alternativa de la donacién de



organos (13), lo anterior se debe realizar por medio del aprendizaje del manejo de las
emociones para de esta forma facilitar el proceso para entablar una conversacion y llegar
a tener comunicacion asertiva, tanto con el paciente como con los familiares, esto también
incluye, la educacién e importancia de las Directivas Anticipadas de Voluntad (DAV) (42,
44).

A nivel general también es importante hacer un refuerzo de lo que son los cuidados
paliativos, para poder mejorar la disposicidén de habilidades para el cuidado de los pacientes
requerientes de dichos cuidados, (48, 58) e inclusive, aprender sobre el tratamiento no
curativo. (43) Lo anterior, respaldado por la falta de experiencia practica que tienen los
estudiantes mientras cursan sus estudios de pregrado.(15) De igual manera, se puede
buscar un cambio en el enfoque educativo, por lo que Félix et al. 2010 proponen que no se
comiencen las carreras de la salud con el proceso de diseccion de cuerpos humanos, ya
que esto genera una desensibilizacion en los profesionales y a su vez genera que mientras
estén ejerciendo la profesion, no se vea al paciente de manera humana, sino como una

patologia, por lo que no se tiene un abordaje humanistico. (52, 59)
4. Discusion

A lo largo de este documento, se ha podido evidenciar tanto fortalezas como debilidades
en los conocimientos sobre los cuidados paliativos al final de la vida en latinoamérica, por
lo que es ideal generar a modo de resumen, una enumeracion de los hallazgos més
relevantes, al igual que las tendencias y controversias. Para tal fin, es necesario dar inicio
explicando la inclinacién que encontramos a nivel de tendencias investigativas, y es que
son estudios de tipo descriptivo, de igual manera, también se puede evidenciar que no se
han desarrollado avances en los estudios clinicos, por lo que es manifiesto la falta de
conocimiento en esta area, asi pues, es un campo que tiene muchas potencialidades para
poder ser desarrollado por todo el personal de salud, al igual que el cuerpo docente de las

facultades de Ciencias de la Salud.

Por otro lado, encontramos ciertas controversias a nivel del saber. Entre las que podemos
encontrar la falta de un concepto definido y universal, que es clave para un exponencial
desarrollo de los cuidados paliativos a nivel global. Una vez definidos los cuidados
paliativos, es necesario proceder a realizar un consolidado de qué conceptos ampara este
término, para que de esta manera se pueda profundizar en los mismos e impartir este

conocimiento tanto a nivel de pregrado como posgrado.



Ademéas de lo anteriormente mencionado, hay que tener en cuenta la falta de educacién
gue se tiene a nivel de pregrado con todo lo relacionado con los cuidados paliativos. Ya que
existen muy pocas facultades de ciencias de la salud que incluyen en sus curriculos de
pregrado, temas relacionados con la comunicacién asertiva, manejo de emociones,
aceptacion de la muerte y de manera fundamental los cuidados paliativos. (35) Por ésto es
necesario, una concienciacién de la necesidad de impartir el conocimiento sobre los
cuidados paliativos a nivel de la formacion de pregrado, para que de esta forma, se den
herramientas basicas y fundamentales a todos los profesionales de la salud, buscando asi,
un mejor enfrentamiento a los retos venideros a lo largo de la vida profesional. Por
consiguiente, se mejorard de esta manera la calidad y la atencién provista por los
profesionales de la salud a quienes lo necesiten. No obstante, es importante que se
aumente la cantidad de facultades en las que se ofrezcan programas de posgrado en
cuidados paliativos, para que de esta forma, se pueda suplir la demanda de profesionales
con esta especialidad y experiencia, para atender a la poblaciéon que asi lo requiera. (58,
65)

5. Conclusiones y recomendaciones

A continuacién se enuncian las conclusiones y recomendaciones que encontramos
pertinente dar a partir de la lectura y redaccion de todos los articulos y su respectiva

agrupacién en este estado del arte.
5.1 Conclusiones

Para dar inicio con las conclusiones, empezaremos con el primer grupo poblacional,
correspondiente a los pacientes que requieren tratamiento en cuidados paliativos. Para
éste, encontramos que es necesario brindar un mayor acompafiamiento, ya que de esta
manera, se pueden sentir mas comodos con respecto a recibir estos cuidados, buscando
promover la expresion de sentimientos y emociones tanto para suplir las necesidades
espirituales que ellos tengan, como para favorecer el fortalecimiento de las relaciones
interpersonales con sus familiares y amigos. Asi, de esta forma, se puede buscar un
proceso conjunto de aceptacién de la muerte del paciente. Por otro lado, también es
importante resaltar que es necesario transmitir informacién al paciente sobre su condicion,

prondstico y pasos a seguir, para que de esta manera, se pueda reducir la ansiedad,



manejar el estrés, ayudar a buscar paz y ayudar asi en cierta forma al proceso de alivio

durante el transcurso del final de la vida.

Mientras tanto, para los cuidadores de los pacientes, se encontré un déficit en la
comunicacion entre los cuidadores familiares con el personal de salud, sus redes de apoyo,
el paciente y ademas de los estudiantes de las ciencias de la salud. Por otro lado, se
recomienda dar un acompafiamiento integral no solamente al paciente, sino también a los
cuidadores familiares, durante todo el proceso de cuidados paliativos y posterior al proceso
de muerte. Si asi lo desean, los cuidadores familiares podrian recibir un acompafiamiento
durante todo el proceso de tramites y posteriormente, en el duelo. Ademas de lo
anteriormente mencionado, es importante recalcar el papel que los cuidadores familiares
cumplen durante los cuidados paliativos, ya que desempefian un rol de gestores de apoyo
tanto emocional como mental, ademas de eso, son las personas indicadas para tomar
decisiones si asi lo requiere la situacion, y también al ser quienes en muchas oportunidades
mejor conocen al paciente, tienen todas las herramientas de la experiencia para poder
brindar un cuidado mucho mas personalizado segun las necesidades que pueda presentar
éste; acompafiado de lo anterior, cabe destacar que la cantidad de tiempo que los
cuidadores puede dedicar a los pacientes es variable, sin embargo, es correcto afirmar que
dicha cantidad es mucho mayor a comparacién de la de un profesional de la salud, que

tenga multiples pacientes a los que atender, ya sea a nivel institucional o a nivel domiciliario.

A nivel de los profesionales de la salud, es necesario buscar generar un incentivo para que
éstos inicien con la capacitacion y especializacién en el area de los cuidados paliativos.
Por otro lado, es necesario trabajar la necesidad de la Directriz Médica Avanzada, para el
momento crucial de una toma de decision. Ademas de ello, es fundamental mantener en
constante actualizacion y conocimiento sobre la situacion actual de salud tanto al paciente
como a los familiares, si estan autorizados por éste para la divulgacion de informacion, en
la que se incluyen aspectos tales como, diagnéstico, prondstico, tratamientos entre otros,
ya que de esta manera, se mejora notablemente la comunicacion entre las partes
involucradas, y de manera secundaria se ratifica la confianza entre los cuidadores y
paciente con el personal de salud, y asi, pueden solicitar asistencia frente a algin aspecto
si asi lo requieren, con mayor facilidad. También es necesario trabajar en la aceptacion de
la muerte como parte de un proceso natural, mas no, como un fracaso profesional; ademas
de ello, también se busca, que se pueda hablar mas facilmente de la eventual muerte del

paciente, tanto con el mismo, como con los familiares, con el fin de mejorar en procesos



tales como la preparacion de todos los aspectos que sean menester. Para lo anterior, es
necesario contar con un personal de salud, humanizado y que ademas, cuente con todas
las herramientas para poder tener una comunicacién asertiva con todos con quien

interactue.

Finalmente, para los estudiantes de ciencias de la salud, es necesario que se tenga un
enfoque mas humanistico, que no se vea al paciente Unicamente como una patologia o el
conjunto de éstas, sino como un ser holistico, que a pesar de contar con redes de apoyo,
sigue teniendo diversas necesidades que ellos no pueden suplir y que es nuestro deber,
durante el cuidado paliativo, poderle ayudar a resolver.

5.2 Recomendaciones

A pesar de que se han tenido una gran cantidad de avances en todo lo concerniente a los
cuidados paliativos y similares, es necesario generar una mayor profundizacion y
concientizacién, para que de esta manera, se pueda evidenciar un crecimiento exponencial
en poco tiempo, algo que es de suma importancia debido a la alta demanda de estos
servicios que se comenzara a presentar a nivel global en menos de una década. Por
consiguiente, consideramos pertinentes las siguientes recomendaciones en sus respectivos

ambitos.

A nivel académico y de formacién, es imperativo, generar una modificacién y ampliacion de
los programas curriculares de pregrado en las ciencias de la salud, para que se tenga
conocimientos basicos sobre los cuidados paliativos y de esta manera se brinden
suficientes herramientas para cuando los estudiantes ejerzan su profesion. Por otro lado,
es necesaria la conformacion de una mayor cantidad de programas de posgrado para los
cuidados paliativos, para de esta manera poder suplir la creciente demanda de estos
servicios. Ademas de lo anteriormente mencionado, seria ideal generar un cambio en el
enfoque que se tiene tanto a nivel de pregrado como posgrado, para que no se trate al
paciente como un diagnéstico 6 nimero de cama o habitacién, sino como un ser holistico y
con necesidades que necesitan ser suplidas; alguien que llegando a este punto de los
cuidados paliativos, tiene en cierta proporciéon un compromiso a nivel de su independencia,
por lo que es necesario que nosotros, como profesionales graduados o en formacion,
aboguemos por que sus deseos e instrucciones sean respetadas, incluso después de la

muerte. Por otro lado, es también conveniente reforzar las asignaturas especificas de



farmacologia, donde se de mayor profundidad al componente de aquellos medicamentos
comunmente utilizados para la paliacion del dolor, en las que se incluya sus dosis,
indicaciones, recomendaciones, efectos adversos, entre otros. Igualmente, se recomienda
incluir la capacitacion y estudio en herramientas para buscar una comunicacion asertiva y
por ultimo, buscar la aceptacién de la muerte por parte del individuo y quienes le rodean.
Por otro lado, es necesario buscar ampliar la practica en campos en los que se tengan
cuidados paliativos, para que de esta manera, al momento de ejercer la profesién y se
deban afrontar retos de dichos cuidados, se cuente con las herramientas bésicas tedricas
impartidas en las aulas durante el pregrado, ademas de la experiencia adquirida durante
las practicas en este proceso. También es necesario fortalecer la comunicacion entre el
equipo de salud, por consiguiente es necesario que se entienda que no se trabaja como
profesiones independientes, sino que todos hacemos parte de un equipo, que vela por los
intereses de los pacientes, siempre buscando dar el mejor cuidado, asesoria y
acompafiamiento, tanto a los pacientes, como a los cuidadores familiares durante todo el

proceso de los cuidados paliativos en incluso posterior a la muerte del paciente.

A nivel social y politico, es necesario buscar la promulgacion y complimiento de leyes
respecto a los cuidados paliativos y sus derivados. Para tal fin, es necesario un mayor
debate en los que sea impajaritable la inclusion de los gremios y asociaciones que trabajen
con los cuidados paliativos, ya que estos son quienes tienen un mayor conocimiento de la
practica cotidiana, de todo el proceso y no simplemente la opinién de quienes desde la
galeria tienen las facilidades y conocimientos teéricos mas no practicos de las implicaciones
gue cada una de las decisiones tomadas conlleva. Asimismo, es necesaria la facilidad en
los tramites entre los proveedores en instituciones, asi como mejorar y favorecer el acceso

a los medicamentos necesarios para el tratamiento de los pacientes.

Por otro lado, se recomienda a las instituciones de salud, que se realicen programas de
educacién y capacitacion continua para los profesionales de la salud, asi como la
ampliacion del personal de salud, contratado especificamente para brindar cuidados
paliativos, ya sea a nivel domiciliario como a nivel institucional. Si se tiene la intencién de
brindar dichos cuidados a nivel institucional, es imperativa la adecuacion e incluso
ampliacion de los servicios ya existentes, lo anterior, en aras de poder suplir la creciente
demanda de estos servicios. De igual manera, seria concerniente la apertura de centros
especializados en cuidados paliativos, en los que ademas de incluir el mobiliario y dotacion

requeridos, asi como personal profesional de salud capacitado, se incluyen también



servicios de acompafiamiento espiritual para aquellos pacientes que deseen recibirlo.
Ademas de esto, es necesario buscar generar convenios con instituciones educativas y de
investigacion, para que de esta manera, se pueda ampliar la practica de los estudiantes en
temas relacionados con cuidados paliativos y de también, se pueda generar mayor
profundizacion en la investigacién relacionada con dichos cuidados, en los que se incluyan
tematicas diversas con los pacientes, cuidadores familiares, redes de apoyo, personal
profesional de salud y estudiantes de ciencias de la salud, asi como la valoracién de la
afectacion de los dominios en los pacientes que estan recibiendo los cuidados paliativos y
la consolidacion de aquellas necesidades que se presentan con mayor prevalencia, para
gue de esta forma, se puedan buscar las herramientas y convenios necesarios para ayudar

a suplir las mismas.
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