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Resumen

Antecedentes:

Los cuidados paliativos fueron definidos por un grupo de expertos de la
OMS (1990) (1) como el cuidado activo y global de los pacientes con
enfermedades progresivas e irreversibles que no responden al
tratamiento curativo. Su objetivo fundamental es el control del
sufrimiento provocado por la enfermedad en fase terminal bajo una
Optica biopsicosocial y espiritual. A esto se afiade la necesidad de
valorar y atender tanto al paciente como a su familia.

Los cuidados paliativos son hoy en dia una practica relativamente
extendida, principalmente en los paises desarrollados, pero la
modalidad en la que cada pais ha desarrollado y organizado los
cuidados paliativos es variada. Esta variedad de programas de cuidados
paliativos y de dispositivos asistenciales deberian ser evaluados al igual
que son evaluados los diferentes servicios sanitarios en otras areas para
conocer su eficacia y coste-efectividad. Sin embargo, identificar y
aplicar los criterios apropiados para la evaluacion de los servicios de
cuidados paliativos implica un reto reconocido en la literatura (2-4),
adquiriendo su estudio especial dificultad debido a una serie de factores
como son: el estar dirigidos a una poblacién particularmente vulnerable
como es el paciente en fase terminal y su familia, la complejidad de las
necesidades que es preciso definir y atender y la toma en consideraciéon
de dimensiones sociales, pero sobre todo culturales ademas de los
fisicos. Por ello, el uso de indicadores numéricos, validos para otro tipo
de servicios, reviste serias dificultades. Este es el motivo por el cual el
presente estudio se plantea con el objetivo de estudiar y analizar los
valores complementarios, sin embargo, fundamentales, que se deben
tener en cuenta.

Objetivos:
Evaluar cualitativamente los dispositivos asistenciales de cuidados
paliativos desde la perspectiva de profesionales sanitarios, pacientes y

familiares, con el fin de identificar valores apropiados para el disefio y la
evaluacion de los servicios de cuidados paliativos.
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Metodologia:

Revision sistematica de estudios cualitativos sobre servicios de
cuidados paliativos.

Estrategia de busqueda:

Se realizd la busqueda en las siguientes bases de datos (1990-Junio
2006): Medline, Cinhal, Evidence based medicine, Embase, Psycinfo, ISI
web of knowledge, Index to Theses (Great Britain), Social Sciences
Citation Index and Science Citation Index, Scopus, ASSIA and IME. La
estrategia de busqueda combind el uso de filtros especificos para
identificar estudios cualitativos con los diferentes términos utilizados en
las bases de datos relacionados con los cuidados paliativos.

Criterios de seleccién:

Se incluyeron los estudios sobre cuidados paliativos con enfoque
cualitativo que permitieran la identificacién clara de alguno de los
dispositivos asistenciales existentes en este ambito, publicados en
inglés o en castellano.

Analisis de datos:

Se agruparon los estudios segun la perspectiva que abordaban:
profesionales, pacientes o cuidadores. Se realiz6 una sub-agrupacion de
los estudios dependiendo del dispositivo asistencial en el que se habia
realizado. Se utilizé el marco de Ritchie & Spencer para realizar la
sintesis de los estudios.

Resultados principales:
Se han incluido un total de 67 estudios de las 1685 referencias
identificadas. De las cuales 30 incluyen la perspectiva de los

profesionales, 26 de los pacientes y 34 de familiares. Los dispositivos
asistenciales incluidos fueron: hospice, hospitales, enfermeras Mcmillan,
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enfermeras especialistas en oncologia hospitalaria, centros de dia
especializados en cuidados paliativos, atencién comuniatria-primaria de
servicios en domicilio, servicios especializados en cuidados paliativos y
centro oncoldgico.

Desde el punto de vista general, los servicios de cuidados
paliativos son de calidad cuando el paciente y la familia se mantiene en
una situacion de confort y procurando mantener rangos de normalidad
de su vida. Pero si analizamos estas ideas con detalle observamos que
la sensacion de confort y normalidad son subjetivas y dependen de
muchos factores, algunos intrinsecos sobre los que los servicios
sanitarios tenemos poco que aportar y otros extrinsecos que en algunos
casos son modificables y en otros no.

Desde la perspectiva de los profesionales se hace referencia a la
necesidad de controlar los sintomas fisicos de forma prioritaria y se
plantea la complejidad que conlleva. El apoyo emocional y el alivio del
sufrimiento espiritual es importante aunque no siempre posible. El
personal sanitario que se dedica al cuidado del paciente terminal debe
incluir en la unidad de cuidado a los familiares. En la atencion a la
terminalidad se requiere de unas habilidades y formacién especializada
que mejora el proceso de ofrecimiento de cuidados, asi como la forma
de comunicarse y de dar informacién. Por otro lado, es fundamental
tener en cuenta las consecuencias que tiene en los profesionales la
atencion a personas y familias que viven una situacién en la que hay que
manejar una enfermedad terminal y todo lo que eso implica.

Desde la perspectiva de los pacientes se enumeran las
necesidades y deseos en relacion al control de los sintomas fisicos, del
apoyo emocional y espiritual, asi como del tipo de relacion y apoyo que
esperan de los profesionales sanitarios para el manejo de la situacion.
Se hace referencia a las diferentes areas en las que se produce un
impacto de la enfermedad como es el impacto psicolégico, laboral,
econdmico y socio-familiar. Ademas se identifica el domicilio como el
mejor lugar para estar y para morir, pero no esta exento de dificultades,
por lo que es un requerimiento fundamental un cuidado domiliciario
continuo, con una persona de referencia y coordinado. En cuanto a la
atencion hospitalaria se considera la menos ventajosa y se valora
positivamente la atencidn recibida en hospice o centros de dia.

La perspectiva de los cuidadores incorpora las dificultades
relacionadas con el cuidado en domicilio, aunque se considera, que
manteniendo una serie de requisitos basicos de la atencién domiciliaria,
es el lugar mas apropiado para el paciente y la familia. Se hace
referencia a los valores positivos y negativos de los diferentes
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dispositivos asistenciales. Por otro lado se hace especial hincapié en la
necesidad de adquisicion de habilidades y de proceso de aprendizaje
que debe hacer el cuidador para aprender a cuidar y del impacto que
tiene sobre ellos mismos y sobre la familia, la situaciéon de cuidado de un
paciente en fase terminal.

En cuanto a las dimensiones a considerar de forma integral, tanto
para desarrollar servicios de cuidados paliativos como para evaluarlos,
incluyen aspectos fisicos, psicolégicos, emocionales, espirituales y
sociofamiliares (incluyendo los laborales y econdmicos), asi como
dimensiones generales de organizacién (abarcando la informacién y
comunicacion y preparacion para la fase de agonia)

Conclusiones:

La metodologia aplicada se ha mostrado Util para alcanzar el objetivo
planteado e identificar las dimensiones que se deben tener en cuenta en
el desarrollo de servicios de cuidados paliativos y en su evaluacién cuya
complejidad no siempre puede ser captada solamente mediante
metodologia cuantitativa. No obstante, la realizacion de una revision
sistematica de estudios cualitativos no esta exenta de dificultades que
se ha tratado de resolver de la forma més congruente con la légica de la
investigacion cualitativa.

Del analisis efectuado en este estudio, se puede concluir que no es
posible reconocer un Unico dispositivo asistencial como el mas
conveniente para la atencién en cuidados paliativos ya que los
diferentes servicios analizados muestran demandas satisfechas en
algunas areas y demandas no satisfechas en otras. Los servicios de
cuidados paliativos deben incluir al paciente y a su familia, los que se
reconocen de manera conjunta en la literatura como unidad de cuidado.

El objetivo de los cuidados paliativos debe ser alcanzar el confort
de la unidad de cuidado, respetando los significados diferenciales que
adquieren para cada individuo y su contexto familiar. Ademas hay que
tener en cuenta que las necesidades de la unidad de cuidado son
cambiantes en el tiempo. La organizacién de los servicios de ciudados
paliativos debe garantizar la seguridad a la atencion.

Las dimensiones del cuidado deben abordarse integralmente
abarcando los siguientes aspectos: fisicos, psicolégicos, emocionales,
espirituales y sociofamiliares (incluyendo los laborales y econémicos).
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Abstract

Background:

Palliative care was defined by WHO experts (1990) as the active and
global care of patients with progressive and irreversible disease that do
not respond to curative treatment (1). The primary aim of this care is to
control the suffering of patient and family caused by the disease in its
terminal phase with a biopsychosocial and spiritual perspective.

At present, palliative care is a fairly widespread practice in
developed countries. However, the way in which each country has
developed and organized palliative care varies. The effectiveness and
cost-effectiveness of palliative care programs and resources should be
evaluated just as other health services are evaluated. However,
identifying and applying appropriate criteria for the evaluation of
palliative care involves a recognized challenge (2-4), mainly due to the
vulnerability of terminal patients and their families and the complexity of
their physical and psychological needs that are closely related to social
and cultural dimensions. Therefore, the use of numerical indicators,
valid for other services, has serious difficulties in palliative care. These
are the reasons why this study is aiming to address the complementary
but fundamental values that should be included in the evaluation of
palliative care services.

Objectives:

To assess the quality of palliative care resources from the perspective of
healthcare professionals, patients and families/caregivers in order to
identify appropriate values for the design and evaluation of palliative care
services.

Methodology:

Systematic review of qualitative studies on palliative care services.
Search strategy:

The following databases were searched (1990-June 2006): Medline,

Cinhal, Evidence based medicine, Embase, Psycinfo, ISI web of
knowledge, Index to Theses (Great Britain), Social Sciences Citation
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Index and Science Citation Index, Scopus, ASSIA and IME. The search
strategy combined specific filters for qualitative studies with terms
related to palliative care.

Selection criteria:

Studies on palliative care with a qualitative approach that allowed the
clear identification of any of the healthcare resources in this area. Only
studies published in English or Spanish were considered.

Data analysis:

Included studies were grouped according to the perspective addressed:
professionals, patients or family/caregivers. For each perspective, the
studies were categorized by the type of health care resource included.
The Ritchie & Spencer framework was used to synthesize of studies.

Main results:

From a total of 1685 references identified, 67 studies were included.
Thirty of them included professionals’ perspective, 26 patients’ and 34
family/caregivers’. Included health care resources were: hospice,
hospital, Macmillan nurse, specialist nurse in oncology hospital, day care
centre specialized in palliative care, primary care community-home
services, specialized palliative care and oncology centre.

From a general point of view, quality palliative care services are
considered when the patient and the family can remain in a state of
comfort and maintain the normality in their life as much as possible. But,
if we analyze in detail these ideas, we find that the feeling of comfort and
normality are subjective and depend on many factors. Some of them are
intrinsic, in these cases, health services have little to offer, but others are
external, in these cases, the health care resources can modify them
sometimes but sometimes not.

From professionals™ perspective, it is referred as a priority the need
to control the physical symptoms and the complexity involved in
achieving this control. The emotional and spiritual pain relief is important
but not always possible. Health staff dedicated to patient care should
include the family in the care unit. Care at the end of life requires
specialized skills and training which can improve the process of
providing care, as well as how to communicate and provide information.
On the other hand, it is essential to take into account the impact on the
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professional when providing care to individuals and families living in a
situation where there is a terminal illness to manage and all that implies.

From patients™ perspective there is a number of needs and desires
in relation to the control of physical symptoms, the emotional and
spiritual support and the type of relationship they expect from health
professionals. The disease is believed to have an impact on different
areas, such as the psychological state, employment, socio-economic
conditions family relationships. Home is identified as the best place to
be and to die, but it is not always possible, so it is a fundamental
requirement that home care has to have continuum, with a reference
person and well-coordinated care. Hospital care is considered less
advantageous while hospice or day care centre is valued positively.

Caregivers’ perspective includes the difficulties associated to home
care. Although home is considered the most appropriate place for the
patient and family, a set of basic requirements are necessary to make it
possible. Caregivers talk about the positive and negative values of the
various health care resources. Emphasis is also placed on the need for
special skills and a learning process in which the caregiver learns how to
care for patient and the impact this has on themselves and the family.

Dimensions to be considered must be manage in an integrated
manner to develop or evaluate palliative care services. These include
physical, psychological, emotional, spiritual, social and family
relationship (including working and economic situation) as well as
organizational dimensions (including the information and
communication, and preparation for the phase of agony)

Conclusions:

The methodology used has been useful to achieve the objective of the
study and to identify the dimensions that must be taken into account in
the development and evaluation of palliative care services since its
complexity can not always be captured only through quantitative
analysis. However, conducting a systematic review of qualitative studies
has difficulties which have been tackled in the most consistent way
according to the fundamentals of qualitative research.

It is not possible to recognize a single resource as the most
appropriate for palliative care, because the different services analyzed
meet the needs for some issues but not others. Palliative care services
should include patient and family, which are recognized in the literature
together as care unit.
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The goal of palliative care should be to comfort care unit,
respecting the different meanings they acquire for each individual and
his family. We must also take into account that the needs of the care unit
are changing over time. The organization of palliative care services must
ensure the safety of care.

Palliative care should be addressed comprehensively, covering all
the dimensions described in the results.
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I. Introducciéon

Los cuidados paliativos fueron definidos por un grupo de expertos de la
OMS (1990) (1) como el cuidado activo y global de los pacientes con
enfermedades progresivas e irreversibles que no responden al
tratamiento curativo. Su objetivo fundamental es el control del
sufrimiento provocado por la enfermedad en fase terminal bajo una
Optica biopsicosocial y espiritual. A esto se afiade la necesidad de
valorar y atender tanto al paciente como a su familia.

Los cuidados paliativos son hoy en dia una practica relativamente
extendida, principalmente en los paises desarrollados. Los pacientes
afectados por la evolucién incurable del cancer, sida, enfermedades de
motoneurona, e insuficiencias organicas especificas (renal, cardiaca,
hepatica, etc.), se benefician actualmente de ella. Todas estas
enfermedades presentan en su fase terminal, en mayor o menor medida,
caracteristicas similares en relacion a la presencia de un elevado
sufrimiento. Y éste es potencialmente evitable con los tratamientos
adecuados utilizados bajo la filosofia de los cuidados paliativos.

La forma en la que cada pais ha desarrollado y organizado los
cuidados paliativos es variada. Asi, estan disponibles organizaciones
como los “hospices”, las unidades de cuidados paliativos terciarios, los
equipos de soporte hospitalarios, asistencia comunitaria y los equipos
de atencién domiciliaria, como modelos de organizaciéon general. Las
caracteristicas de estos recursos también dependen del pais en el que
se desarrollan. Entre los factores que pueden citarse para explicar la
heterogeneidad descrita, pueden destacarse los recursos sanitarios y
sociales disponibles, la organizacion del sistema sanitario, y los
aspectos sociales y culturales de cada contexto.

Esta variedad de programas de cuidados paliativos y de
dispositivos asistenciales deberian ser evaluados al igual que son
evaluados los diferentes servicios sanitarios en otras areas para conocer
su eficacia y coste-efectividad. Sin embargo, identificar y aplicar los
criterios apropiados para la evaluaciéon de los servicios de cuidados
paliativos implica un reto reconocido en la literatura (2-4), adquiriendo
su estudio especial dificultad debido a una serie de factores como son:
el estar dirigidos a una poblacién particularmente vulnerable como es el
paciente en fase terminal y su familia, la complejidad de las necesidades
que es preciso definir y atender y la toma en consideracién de
dimensiones sociales, pero sobre todo culturales ademas de los fisicos.
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Uno de los obstaculos a los que se enfrenta la evaluacién de
dispositivos asistenciales dirigidos al cuidado paliativo es que no son
aplicables los parametros habituales de los modelos asistenciales con
concepcion de medicina curativa. En estos ultimos, en los que la muerte
se considera como un fracaso, se da menor prioridad a necesidades
como apoyo emocional, el mantenimiento de la capacidad funcional o el
deseo de informacion y comunicacién (5) frente al control de sintomas
(6-11).

La muerte es el resultado inevitable cuando se trata de enfermedad
terminal, por lo que no puede ser condierado un resultado en si mismo,
sino que es la forma de morir lo que se debe evaluar. El evento a valorar
negativamente seria en estos casos una muerte que se produjera sin
dignidad o sin unas condiciones de minimo confort (8). Asi, cuando se
acepta la muerte como parte del proceso de cuidado, algunos de los
resultados a esperar como son los sentimientos de confianza, seguridad
y participacién en la toma de las decisiones al final de la vida (12) o la
satisfaccion de la familia por haber escogido las opciones mas
apropiadas (11), resultan dificilmente mesurables con los indicadores
utilizados habitualmente.

Un elemento que se considera de gran valor en la atencién a las
personas en situacion terminal es la comunicacion con los profesionales
sanitarios implicados, con el fin de que pacientes y cuidadores
desempefien un papel activo en la eleccion de sus prioridades y
preferencias de tratamiento (5;7;13), incluso cuando respetarlas pueda
llevar consigo la decision de no tomar mas medidas terapéuticas activas
(14;15) El nivel de participacion de los pacientes y sus familias en las
decisiones de tratamiento al final de la vida, que se expresa
frecuentemente como una condicién para un cuidado paliativo
adecuado (9;12;14;16-18), tendria por tanto que ser un factor tomado en
cuenta en la evaluacion de los servicios.

Otro de los aspectos diferenciales de la practica de los cuidados al
paciente en fase terminal, y por lo tanto de su evaluacién, es que
incluyen la atencién a la familia. Para el cuidador es una actividad dificil,
compleja y que consume tiempo ya que no abarca sélo tareas fisicas
como la higiene, la alimentacién y la administracién de medicamentos,
sino también una importante carga emocional (19). Las necesidades y las
expectativas de los cuidadores de pacientes en esta situacion se
expresan frecuentemente como demanda de mayor informacién
proporcionada de forma cercana, reconocimiento y respeto por parte de
los profesionales implicados (20), asi como formacion en habilidades
para realizar el cuidado en casa (21;22) y la existencia de apoyo durante
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la fase de duelo (23). En otras palabras, recibir el apoyo emocional
adecuado.

Si bien en los estadios iniciales la mayor dificultad con la que se
enfrentan los cuidadores se identifica con la necesidad de controlar los
sintomas fisicos del paciente. No obstante, las demandas y expectativas
de cuidado pueden variar a lo largo de la experiencia de la enfermedad;
asi, por ejemplo en las fases finales presenciar el deterioro lento del
enfermo es lo que genera el mayor sufrimiento (24;25).

Todos estos factores hacen que en el contexto del cuidado
paliativo, elementos como la atencién a las necesidades emocionales o
de informacién de los familiares, el apoyo para manejar su incertidumbre
y otras tareas dificilmente evaluables no sélo formen parte de la carga
de trabajo a desarrollar por los profesionales sino que se deban llevar a
cabo de una forma continua durante todo el proceso de la enfermedad
(26).

Los multiples tipos de relaciones entre pacientes en fase terminal,
familia y profesionales, quienes con frecuencia reconocen escasa
preparacion para abordar adecuadamente el tema de la muerte con ellos
(20), contribuyen a la complejidad de la asistencia. Influyen, ademas, las
tensiones que se crean entre la concepcion global de los cuidados
paliativos que tienen los profesionales implicados y la realidad
idiosincrasica y la diversidad derivada por la practica y los
requerimientos organizativos en los diferentes contextos de asistencia
(27-29).

En el ambito del cuidado paliativo, como en otras areas, es
esencial el adecuado tratamiento de los sintomas, pero no se considera
suficiente por si mismo para asegurar la consecucién de una adecuada
calidad de vida cercana a la muerte (30). Por tanto, de conjunto de estos
pacientes y su cuidado tendria que ir mas alla de los aspectos fisicos y
psicolégicos, y abarcar otras potenciales causas de sufrimiento (31). Asi,
la pérdida de la esperanza, la percepcidn de ser una carga para la
familia, la incertidumbre frente al futuro son, ademas del dolor, fuentes
de sufrimiento existencial que debe contemplarse en el cuidado del
paciente en fase terminal (30;32).

El cuidado espiritual, entendido como un concepto que abarca
nociones como el significado y propdsito de la vida y remite a una idea
de trascendencia, sin limitarse a la religiosidad, es uno de los
componentes del cuidado paliativo (33). Sin embargo, la delimitacién de
la naturaleza de los cuidados profesionales relativos a la dimensién
espiritual, contemplados desde la definicidn de los expertos de la OMS,
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resulta a menudo excesivamente vaga y las necesidades que engloban
no se adaptan al uso de las herramientas de valoracién existentes (34).

Otra caracteristica de la atencioén al paciente en fase terminal es la
imposibilidad para adoptar un enfoque estandarizado que dé respuesta
a la amplia gama de necesidades detectadas en esta poblacion (35;36).
A la complejidad que implica la atencién a pacientes con diferentes
patologias (37-41) se anade la existencia de contextos de asistencia
social y culturalmente muy diversos y no siempre bien definidos (42), las
particularidades de cada familia, la variacién en el nivel de informacién
que desean recibir (30;43;44), y el hecho de que el sufrimiento y lo que
se considera una buena o mala muerte no sea lo mismo para cada
persona (13;45) y pueda variar a lo largo del proceso de la muerte
(25;35).

Por otro lado, el uso de indicadores de actividad asistencial, como
son el numero de pacientes atendidos en una unidad, las visitas
domiciliarias, o las estancias medias, choca con la falta de una
definicion de los recursos existentes y la complejidad de la poblacion a
atender (46;47). Es posible, ademas que no sea lo mismo lo que el
paciente y su familia consideran un problema que aquello para lo cual
demandan mas atencidén profesional (35). Otras medidas como el
numero de muertes acaecidas en domicilio pueden ser Utiles para
evaluar la atencién al paciente en fase terminal, siempre y cuando
represente sus deseos y los de la familia (16;48). Sin embargo, debe
considerarse que este indicador esta influenciado por: la cantidad de
recursos disponibles (49), el hecho de que se les ofrezca o no la
posibilidad de morir en el domicilio (9-11), el soporte social (50) y la
aceptacion cultural del fendbmeno de la muerte en los diferentes
contextos (51;52). A esto se afiade el hecho de que las preferencias,
expresadas o no, con respecto al lugar de elecciéon de cuidados y/o
lugar de la muerte en una fase de la enfermedad terminal pueden
cambiar cuando se incrementa la complejidad de los sintomas o ante un
episodio agudo (17).

Ademds, dada la naturaleza de las enfermedades terminales
aunque se acepta como un indicador para evaluar la calidad de los
cuidados la mejora en la calidad de vida, el objetivo deseable de
prevenir o eliminar el sufrimiento puede ser inalcanzable (53;54). Por otro
lado, la limitacion de los instrumentos desarrollados hasta la actualidad
para valorar calidad de vida y la dificultad de medir este parametro en
situaciones de terminalidad (46;55) hacen que, considerar su medicion
como un método ideal para evaluar la efectividad de los dispositivos
asistenciales en cuidados paliativos, sea una contradiccion, puesto que
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la singularidad de cada caso hace inalcanzable una completa
generalizaciéon de las experiencias. Es mas, aun aceptando para la
evaluacion indicadores de aplicacion mas sencilla como el control
objetivable de los sintomas fisicos mas prevalentes, como son el dolor y
la disnea, se reconoce que una dificultad para la evaluacién es conocer
el momento en que la que ésta se deberia realizar (46). Esto toma
especial relevancia cuando tenemos en cuenta que son candidatos a
recibir cuidados paliativos pacientes con distintas enfermedades, que
evolucionan de forma diferente, y que un modelo de cuidado
homogéneo o un unico contexto de asistencia no darian respuesta por
igual a las necesidades de toda la poblacién diana (56).

El uso de indicadores numéricos, aunque validos para otro tipo de
servicios, en la evaluacién de los dispositivos asistenciales de cuidados
paliativos, reviste serias dificultades y plantea cuestiones éticas
importantes. Estas derivan de la fragilidad y singularidad de la persona
que muere, y de la naturaleza intangible de la mayor parte de los
factores implicados en la atencién, que obligan a disponer de otras
formas de medir (4;42;47). Este es el motivo por el cual se plantea el
presente proyecto con el objetivo de estudiar y analizar los valores
complementarios y, a su vez primordiales, que se deben tener en
cuenta.

En relacion a lo expuesto, es facilmente deducible la complejidad
existente en la investigacion evaluativa en cuidados paliativos, sobre
todo si solo se basa en los resultados cuantitativos. Esta dificultad ha
hecho que cada vez con mayor frecuencia se recurra a la investigacion
cualitativa como el mejor medio para poder acceder a todo aquello que
no puede reducirse a numeros. La evaluacién cualitativa de los servicios
se ha mostrado util y relevante para profundizar en areas de estudio
complejas en las que se implican factores socioculturales y contextuales
del fendmeno a estudio (57-59).

El objetivo general del estudio es identificar a través de una revision
sistematica de estudios cualitativos, las formas mas apropiadas para
evaluar los servicios de cuidados paliativos.

La pregunta de investigacién planteada es la siguiente: ;Qué
caracteristicas son valoradas positivamente y cudles negativamente
sobre los servicios de cuidados paliativos desde la perspectiva de los
pacientes, familiares-cuidadores y profesionales?
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I1. Objetivos

1. Evaluar cualitativamente los dispositivos asistenciales de
cuidados paliativos desde las diferentes perspectivas: Profesionales
sanitarios, pacientes y familiares.

2. ldentificar indicadores apropiados para evaluar servicios de
cuidados paliativos.
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I1. Metodologia

La metodologia utilizada para la realizacién del presente estudio se basa
en la aplicacion de las diferentes etapas utilizadas habitualmente en la
realizacién de las revisiones sistematicas de la literatura. Habitualmente
se identifican tres fases principales en este proceso: Identificacion y
seleccion de estudios primarios, valoracion de la calidad de los estudios
y proceso de sintesis de estudios primarios. Estas tres fases se pueden
realizar de diferentes formas cuando se trata de incluir estudios
cualitativos (60) dependiendo de la pregunta de investigacion y de los
tipos de estudios primarios incluidos. Se establecié un proceso flexible
similar al utilizado en los estudios cualitativos primarios. En este caso, se
ha modificado la etapa de la valoracién de la calidad de los estudios y se
ha elegido como método de sintesis de datos la comparacion constante.

ITI.1 Identificacion de estudios primarios

[ll. 1.1 Fuentes de informacion

Las bases de datos utilizadas para la realizacion de las busquedas de
los trabajos publicados fueron:

Medline

Cinhal

Evidence based medicine
Embase

Psycinfo

ISI web of knowledge

Index to Theses (Great Britain)
Social sciences citation index and Science citation index
Scopus

ASSIA

IME

Para asegurar una busqueda amplia de los posibles estudios relevantes

para responder a la pregunta de investigacidon se incluyeron bases de
datos caracteristicas de enfermeria como es CINHAL o de aspectos
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psicolégicos como es Psycinfo, ya que en ellas es mas habitual localizar
estudios cualitativos. Algunas de las bases de datos se consultaron
utilizando la plataforma OVID y, en otras se realizd de forma
independiente.

Se consultd, ademas, con expertos en cuidados paliativos sobre
revistas cientificas relevantes en esta area especifica con el fin de
asegurar que estuvieran incluidas en las bases de datos consultadas. Se
solicitd a expertos nacionales e internacionales que si identificaban
estudios que cumplieran los criterios de inclusion fueran remitidos para
incorporarlos en esta revision.

[ll. 1.2 Estrategia de busqueda

Se desarrollé una estrategia de busqueda basada en la adaptacién de
los filtros utilizados para identificar estudios cualitativos (59). El limite
temporal de la busqueda se establecié teniendo en cuenta el afio en el
que la OMS define el concepto de cuidados paliativos que es el afo
1990, hasta junio del afio 2006.

En el anexo 1 se detallan las estrategias de busqueda utilizadas
para cada base de datos.

II1.2 Proceso de seleccion de estudios

Dos revisores cribaron por los titulos, resimenes y palabras clave los
resultados obtenidos de la busqueda electrénica. Se realizd6 una
comparaciéon de la decisibn de cada revisor y las diferencias
encontradas se resolvieron mediante consenso.

De forma practica se establecid una jerarquia de criterios para
realizar el cribado de los estudios, que se fue ampliando a medida que
se realizaba el andlisis de los articulos que se consideraban dudosos y
que requerian de la lectura del texto completo para la decisidn de ser
incluido o excluido (Tabla 1)

A medida que se seleccionaban los articulos a incluir, se extrajeron
los datos utilizando la hoja de extraccion de datos elaborada
previamente. Sin embargo, a medida que progresaba el analisis de los
estudios incluidos, se hizo necesario una reevaluacién de la forma de
extraccion de datos. Este proceso se modific6 una vez tomada la
decision sobre la eleccién del método de sintesis de resultados.
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Tabla 1. Jerarquia de los criterios de exclusién

. No se centran en servicios de cuidados sanitarios para pacientes en estadio terminal

. El disefio y/o andlisis no es cualitativo

. Se refieren al area de pediatria

. Solamente se refieren a manejo de sintomas y no lo relacionan con servicios sanitarios
. Estan publicados en idiomas diferentes al inglés, castellano o francés

. El estudio es anterior al afo 1990

. No evalta servicios sanitarios de cuidados paliativos especializados

. No es articulo original

. La informacién publicada en los resultados no es relevante para el estudio

- ©O© 0O N O o » O N =

0. La informacion publicada es insuficiente

lll. 2.1 Tipos de participantes

Pacientes de cuidados paliativos, cuidadores y/o familiares de pacientes
que utilizan servicios de cuidados paliativos, y profesionales sanitarios
incluyendo personal medico y/o de enfermeria que asisten a pacientes
en situacién terminal.

lll. 2.2 Tipos de estudios

Articulos que utilizan el disefio y método de andlisis cualitativo.

lll. 2.3 Tipos de datos

Estudios que incluyan la opinién, percepcién, valores o experiencias de
cualquier modelo de organizacion de cuidados paliativos.

II1.3 Método de sintesis

Existe una amplia variedad de métodos que permiten la sintesis de
estudios cualitativos (61). El equipo de investigacion, junto con la asesora
metodoldgica (Prof. Nicky Britten), evaluaron las diferentes opciones.
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Una vez analizado el volumen de informacion incluida y el tipo de
respuesta que requeria la pregunta planteada, se optd por el uso de una
técnica de sintesis que permitiera la descripcidon de las caracteristicas
valoradas tanto positiva como negativamente de los servicios de
cuidados paliativos a los que tenian acceso los participantes de los
estudios primarios. Por tanto, era inviable utilizar técnicas como la
metaetnografia (61) o el meta-estudio (62). Por otro lado, técnicas como la
Metasintesis (63) resultan demasiado cuantitativas para el enfoque del
presente estudio. También existen opciones mas descriptivas como la
sintesis narrativa (64) pero que pueden resultar insuficientes a la hora de
profundizar en los datos. Finalmente, se planteo el uso de técnicas de
andlisis de estudios primarios asemejandolos a los datos primarios
utilizados habitualmente en investigaciéon cualitativa. Es decir, se
utilizaria cada estudio como si fuera una fuente primaria de estudios
cualitativos a modo de entrevistas individuales. Por tanto, se identificd
cada estudio primario como unidad de analisis. El proceso seguido se
asemeja al recomendado por Ritchie & Spencer para el manejo de datos
de estudios cualitativos primarios (65) que se detalla en la Tabla 2.

Los estudios fueron agrupados segun las tres perspectivas que se
querian abordar (profesionales, pacientes y cuidadores). En cada
perspectiva se agruparon los estudios dependiendo del tipo de dispositivo
asistencial sobre el que versaran.

No se excluyé ningun estudio en relacién a la evaluacién de la
calidad de los estudios, sino que se realizé un cribado por su relevancia
y nivel de analisis del estudio.

Tabla 2. Proceso de sintesis

1. Los estudios incluidos se dividieron primero por grupos segun la perspectiva que recogia cada uno.

2. De cada perspectiva se agrupd por dispositivo asistencial de cuidados paliativos a los que se referia
cada estudio.

3. Los datos extraidos se presentaron inicialmente en una tabla comparativa seguin el pais, el tipo de
participantes y el método de analisis.

4. Se extrajeron los datos mas relevantes sobre las caracteristicas de los dispositivos asistenciales

5. Finalmente se compararon los modelos identificando las dimensiones primordiales de forma interpretativa.
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IV. Resultados

I'V. 1 Resultados de la busqueda

Se identificaron 1958 referencias una vez eliminados los duplicados.
Una vez realizado el primer cribado se solicitaron a texto completo 439
publicaciones. Finalmente, 352 fueron excluidos y 67 incluidos. Hay que
advertir que 31 referencias fueron imposibles de obtener en base a los
recursos disponibles, por lo que los consideramos como “perdidos”
(Figura 1).

Figura 1. Proceso de seleccién de referencias

MEDLINE
601 ref.

CIHNAL
732 ref.

EVIDENCE
BASED
MEDICINE
69 ref.

EMBASE
532 ref.

PSICINFO
244 ref. <

ISI WEB OF
KNOWLEDGE
152 ref.

INDEX TO |

THESES
(GREAT
BRITAIN)
33 ref.

Incluidos
67 ref.

31 ref.

Excluidos
352 ref. X
Perdidos

* Se complement¢ la bisqueda en
TOTAL INCLUIDOS: 671ef.  TME por sugerencia de uno de los
revisores externos

Las referencias excluidas se clasificaron segun la jerarquia de criterios
de exclusién establecida, representadas por la siguiente tabla. En
cuanto a los estudios identificados en esta revision realizados en
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Espafia, se hallaron tres publicadas en revistas espafolas indexadas
(exceptuando las incluidas en el IME) pero que no cumplieron los
criterios de inclusion (66-68)

Tabla 3. Referencias excluidas

Motivo Referencias
1 735

284

84

© O N O O~ W N
-
—

—
o
~

TOTAL 1599

IV. 2 Descripcion de los estudios incluidos

Se incluyeron 67 estudios en total. Algunos de los estudios incluian el
andlisis desde varias perspectivas e incluso de diferentes dispositivos
asistenciales.

La primera clasificacion que se realizé fue en base a las
perspectivas analizadas. De este modo se incluyeron 30 estudios desde
la perspectiva de los profesionales sanitarios, 26 estudios que valoraban
la perspectiva de los pacientes y 34 estudios la de cuidadores-
familiares. Bajo cada categoria se realiz6é una subclasificaciéon valorando
los diferentes dispositivos asistenciales a los que tenian acceso las
personas estudiadas. Debido a que los estudios incluidos se realizaron
en diferentes contextos se consideré necesario mantener las
denominaciones de algunos servicios de asistencia con caracteristicas
especificas y, en otros casos se han tenido que agrupar en un mismo
término varios servicios de asistencia. De este modo se establecieron
las categorias siguientes (Tabla 4).
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Tabla 4. Clasificacion estudios incluidos

Perspectiva Profesionales Pacientes Cuidadores-
D.asistencial (N=30) (N=26) familiares (N=34)
Hospice 3 6 7

Hospital 5 1 1
Enfermeras Macmillan 3 1

Enfermera especialista 1 1 2

en oncologia hospitalaria

Centros de dia 1 3 0

especializado en
cuidados paliativos
Atgncpn comumtfana— 15 11 21
primaria de servicios en
domicilio
Servicios especializados
. - 2 5 3
de cuidados paliativos

Centro Oncolégico 0 0 1

Hospice
Hospice es un término que se refiere a un programa especializado cuyo

objetivo es proveer la atencion y los cuidados al final de la vida de
aquellos pacientes con enfermedades en estadio avanzado que los
necesitan y de sus familias. Los cuidados en el Hospice son
tradicionalmente cuidados que reconocen y responden a las
preferencias individualizadas y promueve la autonomia. Entre los
estudios incluidos se han agrupado bajo este epigrafe todos aquellos
que de forma explicita utilizan este término para describir los servicios.
Debido a que se trata de estudios realizados en diferentes contextos la
aplicaciéon de este término puede tener matices diferenciales.

Hospital

Con el término de Hospital se ha incluido los estudios que se realizan en
el contexto de asistencia ofrecida desde y en el Hospital. Algunos sélo
ofrecen cuidados a nivel hospitalario y otros afiaden un componente de
atencién en domicilio.

Enfermeras Macmillan

Bajo este epigrafe se encuadran enfermeras especialistas en cancer o
cuidados paliativos que se han formado bajo la filosofia de la Fundacion
Macmillan. El contexto especifico en el que se desarrolla es el Reino
Unido. Son enfermeras con mas de 5 afos de experiencia y mas de 2
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aflos de especializacion en cancer o cuidados paliativos. Pueden
trabajar tanto en hospitales como ofreciendo atenciéon comunitaria. La
Fundacién Macmillan ofrece cuidados sanitarios especializados,
informacion y apoyo econémico a personas diagnosticadas de cancer.
Ademas de ayudar en las necesidades médicas de los pacientes con
cancer, valoran los aspectos sociales, emocionales e impacto que tiene
el cancer y su objetivo es alcanzar mejores cuidados en cancer.

Enfermera especialista en oncologia hospitalaria

Uno de los estudios incluidos realizado en Suecia evalua el papel de
enfermeras especialistas en oncologia cuya funcién es servir de vinculo
entre el paciente y la familia con el hospital. Por este motivo se ha
establecido esta categoria de forma especifica (81).

Centro de dia especializado en cuidados paliativos Specialist palliative
day-care.

Segun el National Council for Hospice and Specialist Palliative Care
Services se define como un servicio que potencia la independencia y
calidad de vida de los pacientes a través de la rehabilitacién, terapia
ocupacional, fisioterapia, manejo y monitorizacién de los sintomas vy
apoyo psicosocial. Se realiza en un contexto de interaccion social,
apoyo mutuo, amistad y puede ofrecer cuidados fisicos y descanso para
los cuidadores (82).

Atencidén comunitaria-primaria de servicios en domicilio

Entre los estudios incluidos se ha identificado un grupo de servicios
que se responsabilizan de los cuidados de los pacientes en fase terminal
en domicilio desde la atencién primaria o comunitaria. Dependiendo del
contexto, este servicio es ofrecido por profesionales especializados o no
en cuidados paliativos, pero que tienen en comun que el paciente se
encuentra en su residencia (bien domicilio habitual o residencias
asistidas)

Servicios especializados de cuidados paliativos

Esta categoria agrupa estudios que se refieren a los servicios de
cuidados paliativos proporcionados por equipos interdisciplinares que
abarcan atencion en los diferentes niveles asistenciales, es decir que
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son especificos de cuidados paliativos pero que pueden proveer
cuidados tanto domiciliarios como hospitalarios.

Centro oncolégico. Comprehensive Cancer Center

Uno de los estudios incluidos hace referencia a servicios ofrecidos por
un centro oncolégico en el cual se provee cuidados a los pacientes,
realiza investigacion y abarca actividades educativas.

I'V. 3 Resultados de sintesis y discusion

IV. 3.1 Perspectiva profesionales sanitarios

IV.3.1.1 Descripcidn de los estudios (profesionales)

Los estudios incluidos para conocer la perspectiva de los profesionales
sanitarios respecto a las cuestiones planteadas han sido 30. En la tabla
5 se resefan las caracteristicas descriptivas de dichos estudios.
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REFERENCIA

Carroll 2001 (70)
Reino Unido

Mok 2004 (71)
China

Quinn 2004 (72)
Reino Unido

REFERENCIA

Georges 2002
(73)

Holanda
Hospital clinico
Jack and
Oldham 2002
(74)

Reino Unido
Hospital de
agudos

Lloyd-Williams
20083 (75)
Reino Unido
Hospital y
equipo de
cuidados

32

PARTICIPANTES

15 enfermeras de hospice:
2 religiosas

2 auxiliares enfermeria

11 enfermeras tituladas

Cancer
10 enfermeras de hospice

10 pacientes:
6 hombres, 4 mujeres
Rango edad: 40-83

Céncer

29 miembros del personal
del hospice:

9 enfermeras tituladas de
hospice

10 enfermeras tituladas de
la comunidad

10 asistentes de cuidados

5 cuidadores

9 pacientes :

3 hombres, 6 mujeres
Media de edad:65
Cancer

PARTICIPANTES

10 enfermeras
Rango edad: 35 - 55 Cancer

10 médicos:

Director de enfermeria,
Director adjunto
Especialistas (medicina,
cirugia, geriatria, CP)

15 enfermeras

Cancer

17 enfermeras
especialistas en CP:
7 hospitalarias

10 en la comunidad
2 hombres

15 mujeres

METODO

Aproximacion heuristica
fenomenoldgica

Aproximacion
fenomenoldgica de Van
Manen

Evaluacion Cualitativa

METODO

Grounded theory

Estudio de casos

Grounded theory

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Observacion
Entrevistas
semiestructuradas

Notas observacionales

Entrevistas abiertas

Grupos focales con
personal del hospice y
cuidadores.

Entrevistas con
pacientes.

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Observacion y
Entrevista

Entrevistas abiertas

Entrevistas
semiestructuradas
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paliativos en la
comunidad

Jack & Hillier
2004 (76)
Reino Unido

Sandgren 2006
(77)
Suecia

REFERENCIA

Ferguson 1998
(78)

Reino Unido
Jones 2001 (79)
Reino Unido

Seymour 2002
(80)
Reino Unido

Rango edad: 31-56.

Cancer

23 enfermeras:

De diferentes especialidades
médicas y quirlrgicas y de
diferentes niveles.

8 médicos:
De diferentes
especialidades.

Céncer

16 enfermeras:
Todas mujeres
Rango edad: 23-60

Cancer

PARTICIPANTES

37 Enferm. Macmillan

Cancer
5 Enferm. McMillan:
1 hombre, 4 mujeres

Rango edad: 33-50
Cancer y no cancer

44 Enfer. Macmillan:

22 Comunidad

19 Hospital

3 Hospital y comunidad

47 colegas de enfermeras
McMillan:

16 Enfermeras
supervisoras

17 médicos especialistas
8 gestores del sistema de
salud

6 Otros (psicélogo,
médico general, 3

enfermeras de oncologia, 1

especialista en ética
clinica)

Céancer

Enfoque multiple:
cuantitativo y evaluacion
cualitativa.

Grounded theory

METODO

Grounded Theory

Adaptacion de la
fenomenologia de
Colaizzi

Estudio de caso

Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas: formales
(46) e informales (notas
de campo y memos).
Observacion participante
en conferencias y
seminarios.

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Entrevistas

Notas

Grabacion de las
reuniones de la
supervision y discusion
de trabajo

Entrevista
semiestructurada
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REFERENCIA

Spetz 2005 (81)
Suecia

REFERENCIA

Davies 2005
82
Reino Unido

REFERENCIA

Sorbye 1990
(83)
Noruega

Athlin 1993 (84)
Suecia

PARTICIPANTES

16 familiares
1 enfermera especialista

16 Pacientes.
9 hombres, 7 mujeres

Rango edad: 21-71

Cancer

PARTICIPANTES

15 articulos, 6 cualitativos.

Pacientes:
6 articulos

Personal y pacientes: 4
articulos.

Céncery no cancer

PARTICIPANTES

15 pacientes:
7 hombres, 8 mujeres
Rango edad: 28 - 80

Familiares.
enfermeras

Céancer y no cancer

20 (20/29) familiares:
5 cényuges

3 hermanos/as

11 hijos/as

1 cufiado

Rango edad: 20-51.

8 miembros del personal:

1 enf atencién primaria
2 enf asociadas

2 enfermeras tituladas
2 enfer ayudantes

1 médico de atencién
primaria

Céncer

METODO

Investigacion-accion

METODO

Revisién sistemética de
estudios cualitativos (6) y
cuantitativos (9).

METODO

Estudio cualitativo

Fenomenologia (Colaizzi
& Spiegelberg)

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Entrevistas tipo
conversacion.
Notas de campo

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Técnicas
cuantitativas
Entrevistas
Grupos focales

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS

Observacion participante
de 83 visitas a hogares
de 14 pacientes.
Entrevista estructurada

Entrevistas abiertas (25
con los familiares y 17
con el personal)
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Palsson 1995
(85)
Suecia

Field 1998 (86)
Reino Unido

Benitez 1999
(87) Espana

Bertero 2002
(88)
Suecia

McHugh 2003

(89)

Reino Unido
Andrew 2004
(90)

Reino Unido
Volker | 2004
©1)

Estados Unidos

Hotson 2004
92
Canada

Dunne 2005
(93)
Reino Unido

Kennedy 2005
(94)
Reino Unido

39 enfermeras de distrito
(todas mujeres)

Rango edad: 30 - 60

Cancer

25 médicos generales:
10 hombres

15 mujeres

Céncer y no cancer

30 médicos atencion
primaria

30 enfermeros atencion
primaria

Cancer
6 enfermeras de distrito
Rango edad: 44-63

Céancer y no cancer
20 enfermeras de distrito

Céncer y no cancer
10 enfermeras de distrito

Cancer

9 enfermeras con practica
avanzada en oncologia
Todas mujeres

Rango edad: 39-55

Cancer y no cancer.
Informantes de una zona:

7 médicos

5 enfermeras responsables
de centros de salud

12 informantes de la
comunidad (familias y
pacientes)

Informantes de otra zona:

5 especialistas en
cuidados paliativos o
medicina interna

4 administradores,
sanitarios,

11 proveedores de
cuidado espiritual,
trabajadores sociales,
psiquiatras, fisioterapeutas
y lideres politicos aborigenes

Cancer

25 enfermeras de distrito
(todas mujeres)

Céncer

3 enfer domiciliarias

Cancer

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Estudio cualitativo

Fenomenologia de
Giorgi

Andlisis de contenido

Cualitativo y descriptivo.
Técnica critica incidental
de Norman et al.
Interaccionismo
interpretativo de Denzin

Andlisis tematico.

Fenomenologia de
Husserl

Estudio de caso

Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas abiertas

Grupos de discusion

Entrevistas

Entrevista informal

Entrevistas cualitativas.

Entrevistas
Notas de campo

44 entrevistas en
profundidad
semiestructuradas +
revision de documentos.

Entrevistas abiertas

12 entrevistas en
profundidad

11 visitas observadas
Notas de campo
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Wilkes 2005 (95)
Australia

Appelin 2005
(96)
Suecia

Borgsteede
2006 (97)
Holanda

REFERENCIA

Devery 1999
(98)
Australia

Armes 2003 (99)
Reino Unido

36

19 cuidadores familiares:

3 hombres
16 mujeres
Rango edad: 30 - 76.

10 enfer especialistas en
CP

Cancer

6 pacientes

(8 hombres y 3 mujeres).
Rango edad: 54 — 85
procedentes del estudio
Appelin & Berterd (2004).

6 familiares (Brobéck &
Berterd, 2003). 2 hombres y
4 mujeres.

Rango edad: 52 - 80.

6 enfermeras domiciliarias
(Berterd, 2002). Todas
mujeres. Rango edad: 44 -
63

Cancer

20 (20/31) Médicos AP: 11
hombres

9 mujeres

30 pacientes de estos
médicos:

19 hombres

11 mujeres

Rango edad: 49-93.

Céncer y no-cancer

PARTICIPANTES

77 participantes
Hombres y mujeres:

17 cuidadores (11 activos, 6
en duelo)

35 profesionales: sanitarios
y trabajadores de la
comunidad

25 pacientes

Céncer y No céancer

52 cuidadores informales y
personal sanitario:

3 médicos AP,

Estudio cualitativo

Andlisis secundario
mediante enfoque
hermenéutico de
Gadamer.

Estudio cualitativo

METODO

Grounded Theory

Estudio de casos.
Marco de Ritchie &
Spencer

INFORMES,

Entrevistas
semiestructuradas
Notas de campo

Entrevistas

Entrevistas en
profundidad
semiestructuradas

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas
semiestructuradas

ESTUDIOS E INVESTIGACION



9 enfermeras de distrito,
10 enfermeras domiciliarias
9 enfermeras de hospital, 7
médicos especialistas en
CP,

2 trabajadores sociales en
CP

6 cuidadores

Cancer

En la grafica 1 se describe la procedencia de los estudios segun el pais
en que fueron realizados. La mitad de los estudios incluidos se han
realizado en el Reino Unido, 6 de los estudios provienen de Suecia, 2 en
Holanda y Australia respectivamente. Otros paises representados son
China, Noruega, Canadéa, EEUU y Espafia con un estudio por pais.

Grafica 1. Pais de origen

B

.]---.-‘I-_

Australia Canada China Espafia Holanda Noruega Reino Unido Suecia

La categorizacién del estudio por ambito o servicio sanitario del que
procede o evalla ha sido sintetizada, segun se muestra en la grafica 2,
en relacion a la siguiente agrupacion: la mayor parte, 15 estudios,
valoran la atencién por parte de los servicios del primer nivel asistencial
(atencion comunitaria), 5 de los estudios se contextualizan en servicios
de origen hospitalario, 3 de Hospice, 3 se relacionan con las enfermeras
McMillan y 1 con enfermera especialista en cuidados paliativos, 2 con
servicios de cuidados paliativos especializados y uno de centros de dia
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(éste ultimo es una revisidn sistematica de estudios que valoran los
centros de dia).

Grafica 2. Ambito

N

)

sl _01a

Hospice Hospital Enf McMillan Enf Centro de Dia Atencion Unidad de Centro
Especialista domiciliaria Cuidados oncolégico
Paliativos

Por afio de publicacién, 9 estudios fueron realizados entre el afio 1990 y
el 2001, mientras que en los Ultimos 6 afos se concentra la mayor parte
de los estudios incluidos, con un total de 21 (Grafica 3)

Grafica 3. Ano de publicacion

(.

O;III

1990 - 1992 1993 - 1995 1996 - 1998 1999 - 2001 2002 - 2004 2005 - 2007

En cuanto al método de investigacion utilizado por los estudios incluidos
se encuentra una gran variedad (tabla 5) Hay estudios que refieren
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utilizar grounded theory, otros estudios utilizan diferentes marcos
fenomenoldgicos, o estudios mas genéricos de investigacion cualitativa,
estudios de casos o andlisis de contenido. En un caso se incluye una
revision sistematica de estudios cuantitativos y cualitativos. Hay que
tener en cuenta que estas diferentes formas de analisis de datos tienen
implicacion a la hora de realizar la sintesis secundaria.

IV. 3.1.2 Sintesis de resultados (Profesionales)

El control de sintomas fisicos es considerado como una prioridad
para los cuidados paliativos

A este aspecto se refieren tanto los estudios de contexto hospitalario
(74;76), los especializados en cuidados paliativos (82;98) como los de
atencion comunitaria (84-86;89;91;93;96;97). Para algunos
profesionales, los sintomas fisicos tienen prioridad sobre los no-fisicos
(75), siendo el control del dolor el problema clinico mas comun (82).

El mayor problema con el que se encuentran los profesionales es el
sentimiento de frustracion y agotamiento mental que se genera cuando
no es posible controlar los sintomas (85;88), ademas del hecho de que
muchos de los sintomas fisicos se ven afectados por aquellos de origen
psicolégico y/o espiritual (84) lo cual dificulta su control si no se abordan
conjuntamente. Algunas enfermeras aceptan que el dolor es uno de los
sintomas que no siempre puede ser tratado satisfactoriamente, y por
ello tratan de permanecer en una actitud sincera frente al paciente,
haciéndoles saber cuando no pueden aliviarselos de manera apropiada
(73).

En cuanto a los tratamientos empleados para el control de
sintomas fisicos, se evidencia cierta incertidumbre por parte del
personal de enfermeria en relacion a la prescripcién de algunos
tratamientos. Tal es el caso de la quimioterapia paliativa que si bien para
algunas enfermeras se trata de una mejora de la calidad de vida y
sentimientos de esperanza, otras cuestionan estas ventajas debido a la
presencia de efectos secundarios. Consideran, ademas, que los
pacientes soportan los efectos secundarios debido a la sensacion de
estar bajo tratamiento, hecho que les genera un sentimiento de
esperanza de que su situacion puede mejorar. Cuando esto no ocurre,
las enfermeras cuestionan el valor de reanudar el tratamiento (90). Se
reconoce a su vez, que el principio de no maleficencia debe guiar las
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intervenciones clinicas en la etapa paliativa, teniendo presente que
algunos tratamientos no son justificables al final de la vida, pudiendo ser
mas importantes el cuidado o apoyo emocional (98).

El control de los sintomas requiere de formacion especializada en
cuidados paliativos.

La formacién es considerada una herramienta concreta que mejora el
trabajo y deberia incluir la administracién de medicacion y el logro de
habilidades para una mejor comunicacién con pacientes y familiares
(90). En ocasiones las dificultades vienen dadas por los tratamientos
especificos que requieren los pacientes, cuyo manejo es considerado
como mas complejo, requiriendo cierta formacion sanitaria
especializada. Se subraya la necesidad de brindar apoyo a los miembros
del equipo no especializado en cuidados paliativos, en forma de
soporte, tranquilidad y consejo, predominantemente en lo que respecta
a control de sintomas y manejo de muertes dificultosas (74, 87).

Debido a la complejidad inherente a la asistencia paliativa, la
urgencia de impartir formacién en sesiones de ensefianza formal ha sido
uno de los temas principales identificados por médicos y enfermeras,
quienes la consideran una herramienta imprescindible para mejorar su
trabajo. La docencia incluye herramientas de comunicacién que
permitan principalmente al personal no- especializado tratar con mayor
efectividad a la unidad de cuidado, asi como herramientas practicas
para la administracién de medicacion (80;95) La formacidén especifica
faculta al equipo no-especializado a tomar iniciativas y decisiones
terapéuticas durante los fines de semana cuando el equipo de cuidados
paliativos no esta disponible para suministrar una consulta normal,
especialmente en el contexto de hospitales de agudos. En este sentido,
se resalta la aportacion del papel de las especialistas en enfermeria
clinica para darles poder o fortalecer a dichos miembros (74).

La coordinacion entre los distintos profesionales o cuidadores es
importante para conseguir un adecuado control de los sintomas

Hay que tener en cuenta que la complejidad del manejo del dolor se
acentua por el hecho de estar involucrados varios profesionales
(médicos de atencion primaria, farmacéuticos y equipo especialista) - en
especial los que intervienen fuera del horario de trabajo del personal
entrenado - afectando el trabajo de las enfermeras tendiente a lograr el
maximo control de los sintomas (93) Esto ocurre tanto en hospitales (74)
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como en servicios de atencion primaria (92,95), en horarios en los cuales
no se encuentran los profesionales con quienes se establecen los
criterios de atencion respecto al manejo de los sintomas (87)

En los estudios se plantean las complicaciones que emanan de la
organizacion de las tareas compartidas entre profesionales y cuidadores
informales realizadas en el hogar del paciente; dichas tareas
generalmente se encuentran a cargo de familiares y allegados, bajo la
supervisién domiciliaria de enfermeras y/o médicos de atencion
primaria, especialmente durante el periodo final de la vida de la persona
enferma (87;91;95;97).

Se destaca la importancia de la presencia fisica del médico en el
domicilio, la que es valorada positivamente tanto por pacientes y
familiares, en tanto es percibida como una importante sefal de atencién
e interés, requisito que contribuye a reforzar la sensacién de que estan
recibiendo buenos cuidados (97).

En numerosas ocasiones los profesionales de la salud sienten que
ciertos sintomas deberian haber sido comunicados con anterioridad y
evallan que esto ocurre debido a que los cuidadores no siempre tienen
nociones claras sobre las situaciones de alerta. Este hecho debe ser
tenido en cuenta por los profesionales ya que necesitan informacién
fiable y exacta que solo se alcanzaria manteniendo una relacién mas
fluida (99).

Los objetivos del cuidado del paciente deben estar claros,
relacionados con su situacion Terminal

Algunos profesionales sefalan que es importante redefinir el foco del
cuidado teniendo en cuenta las necesidades cambiantes de pacientes y
cuidadores, asi como respetar las exigencias legales en forma de los
derechos de los pacientes. Un ejemplo es la propuesta de elaborar un
instrumento de evaluacion de la dependencia que incluya datos fisicos,
psicolégicos y componentes relacionados con el cuidado emocional del
paciente y sus cuidadores. Segun los profesionales dicho instrumento
deberia ser lo suficientemente flexible para ser capaz de responder a los
cambios o la evoluciéon de la dependencia de los pacientes. Ademas
debe permitir registrar la labor “oculta” que realiza enfermeria, partiendo
del reconocimiento de que la labor emocional de las enfermeras en la
actualidad no es reconocida y valorada. Su inclusién podria significar un
avance hacia el desarrollo de una practica de enfermeria que se focalice
menos sobre los resultados mesurables del cuidado y mas abierta a
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proporcionar cuidado emocional a pacientes y cuidadores, lo cual no
siempre puede ser reflejado o medido en términos de resultados (72;73).

Necesidad de atencion psicoldgica

La valoracion del manejo de sintomas psiquicos que requieren los
pacientes de cuidados paliativos se derivan de los servicios
hospitalarios (75;76), atencién comunitaria (84;86;94;96;97) atencién por
enfermeras especialistas (81;94;96) y de atencidn en centros de dia (82).

Se entiende que la atencién psicoldgica debe permitir fundar y ser
capaz de mantener relaciones de empatia, de ayuda y escucha, consejo
y a forjar un clima de tranquilidad y reafirmacién, ademas del propio
asesoramiento psicologico, entendiéndolos como componentes
medulares en la relacién paciente-familia-profesionales (76;90). Uno de
los aspectos centrales dentro de los cuidados psicolégicos es el manejo
de la informacién y la instauracién de canales de comunicacion fiables,
no solo con el paciente sino también con los familiares
(73;81;84;90;94;96).

Asimismo se afirma que la sintomatologia depresiva es muy comun
en pacientes con cancer terminal, aunque muy estigmatizada. El
problema fundamental en su evaluacidn y manejo en pacientes en
cuidado paliativo es la dificultad en el establecimiento de la respuesta
terapeutica paliativa a una sintomatologia dificil de diferenciar de la
tristeza. Sintomas tales como pensamiento recurrente de muerte y suicidio,
fatiga y pérdida de energia, significativa pérdida o aumento de peso,
insomnio o hipersomnia, caracterizan a la depresién, pero los tres
Ultimos son casi universales en pacientes con enfermedad metastasica
avanzada y es objeto de considerable controversia establecer si éstos
sintomas fisicos deberian ser incluidos, asi como la importancia del
diagnostico de depresion en las enfermedades terminales. Sin embargo,
enfermeras especialistas en cuidados paliativos que trabajan tanto en
contextos hospitalarios como en comunidad, consideran que se resta
importancia a la sintomatologia depresiva en la agenda de los cuidados
paliativos, dandole prioridad — y esta actitud se da tanto en médicos
como en enfermeras - a los sintomas fisicos, no informando a los
pacientes cuan frecuente puede ser la experiencia de dicha
sintomatologia en la fase final de la enfermedad. Como ya se ha
indicado, los sintomas fisicos tienen prioridad sobre los no-fisicos y
escasamente las enfermeras indagan sobre sentimientos de
desesperanza o culpabilidad, evidenciando una falta de entrenamiento
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sobre la importancia de esta sintomatologia en esta etapa, lo que
implica una limitacidén en su capacidad para evaluar a los pacientes.
Esto pone de manifiesto el entrenamiento mas focalizado en los
sintomas fisicos y el relativo descuido en los aspectos psicosociales del
cuidado. También se evidencia la reticencia a la prescripcién de
medicacion antidepresiva por parte de miembros del equipo médico,
basada en la idea de que los pacientes cercanos a la muerte no la
necesitan o en la creencia de que este tipo de farmacos es adictivo. La
falta de intervencion profesional sobre la evaluacién psicolégica produce
frustracion entre los profesionales de enfermeria (75).

Otro aspecto relevante es el de potenciar la autoestima del
paciente. En este sentido, se destaca la importancia de los centros de
dia, por considerar que son un espacio propicio para el desarrollo de
actividades que promuevan la creatividad y la satisfaccién, donde es
posible el establecimiento de vinculos estrechos entre las personas
enfermas, con los profesionales sanitarios y el voluntariado. Compartir
emociones y proporcionar ayuda mutua mediante el reforzamiento de
las interacciones, hace que la experiencia de la enfermedad y la muerte,
sea vivida como una oportunidad de crecimiento personal,
proporcionandoles a su vez, autoestima, autonomia, integracion social y
esperanza a pesar de su grave situacion (82).

Necesidad de ofrecer apoyo emocional

El alivio y el confort se alcanzan mediante la atencién fisica, psicologica
y espiritual (84;96;97), evitando desatender a los familiares; por ello no
son suficientes el conocimiento y la formacién, sino que ademas se
requiere de madurez personal, calma, sensibilidad y experiencia de vida.
Del mismo modo, se subraya el promover relaciones de confianza y
seguridad con el paciente y sus familiares, dedicando el tiempo y la
provisién de los cuidados en forma personalizada, respetando las
necesidades individuales de cada enfermo (88;94;96).

La combinacion de cuidados fisicos con los psicolégicos y
emocionales, deben tender a que el paciente desarrolle una vida lo mas
normal posible (96).

Brindar seguridad y confianza mejora el alivio (84) y junto con el
buen manejo de la informacion, el consejo y la reafirmacién, se
consideran parte del apoyo emocional (90). Este tipo de apoyo a la
familia debe ser capaz de reflejarse en términos practicos, es decir,
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ofreciendo herramientas concretas para manejar determinadas
situaciones complejas (84)

La promocién del sentido de normalidad en la vida, entendiendo
por ello el mantenimiento de los vinculos sociales y de actividades
recreativas durante el mayor tiempo posible de la trayectoria del
padecimiento, es otro elemento significativo del cuidado emocional del
paciente y la familia (98) que deberia ser producto de una experiencia
emocional compartida y no de una intervencidn meramente técnica
(88;96)

El apoyo emocional en la desesperanza o frente a los conflictos
familiares, asi como el compromiso, la disponibilidad y el
acompafamiento activo, cercano y flexible, incluso en el momento de la
muerte, es valorado positivamente por los profesionales de enfermeria y
los familiares y se considera parte de una buena atencién (81;88)

Al brindar atencion de los sintomas emocionales se valora
positivamente el conocimiento previo que los profesionales de la salud
pueden tener sobre el paciente y su red familiar y social - lo cual es mas
factible cuando la atencion sanitaria es ofrecida por los profesionales de
atencion primaria (86;88;97) - asi como la comprensién del impacto que
provoca la enfermedad en dichos nucleos. Este vinculo anterior mejora
la calidad de la atencién y en los casos en que esto no ha sido posible,
se intenta entablar relaciones con la familia desde los primeros
contactos con el paciente (94) hasta las etapas finales de preparacién
para una “buena muerte” o “muerte digna” (93;96) y el posterior
seguimiento de la familia durante la etapa de duelo (81;86;93;94). Con
ello se destaca que la continuidad en el cuidado — disponibilidad y
contacto - es otro aspecto central en la provisién de los cuidados
emocionales (81;86;93;96-98). De alli la importancia de entablar vinculos
con la unidades de cuidado (paciente-familia) desde el diagnéstico hasta
la etapa de duelo siempre que sea posible, ofreciendo acompafamiento
activo y flexible (81) durante todo el proceso de la enfermedad, del morir
y la muerte.

El contexto cultural es un aspecto central a tener en cuenta en el
apoyo emocional. En China por ejemplo, la relacidn emocional es un
concepto que simboliza buenos sentimientos, empatia, amistad y apoyo
mutuos entre dos personas, que es mediada a través del cuidado de la
persona. Atender y responder a las necesidades y deseos de la otra
persona a través de actitudes y acciones, constituye la base de
cualquier relacién. En la vision china, el amor es un sentimiento interno
que no necesita ser expresado con palabras porque las acciones las
reemplazan. En este contexto, las acciones y actitudes de cuidado por
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parte de las enfermeras ayuda a los pacientes a construir relaciones de
unién y confianza, mejorando no sélo su estado fisico y emocional y
alivio del dolor, sino también facilitando la adaptacién a la enfermedad,
situaciones que favorecen la experiencia de una buena muerte (71).

Necesidad de apoyar en el alivio del sufrimiento espiritual

Tanto los estudios realizados en hospice (70), atencién comunitaria
(83;84;92), servicios de cuidados paliativos hospitalarios (77) y unidades
de cuidados paliativos (98), sefialan la importancia de proveer apoyo
espiritual al paciente y su familia. Los mismos se definen como un
aspecto del cuidado holistico, constituyendo un fenébmeno multifacético
que incluye cuidado social, religioso, psicolégico y fisico, y que requiere
un abordaje en equipo: del personal médico y de lideres religiosos, e
infiltra todos los aspectos del cuidado de enfermeria.

La espirtualidad estd asociada con sentimientos, sensaciones,
pensamientos, el ser interior y la relacién que se entabla con Dios y el
universo, y con los otros seres humanos; esta vinculada con las
creencias religiosas y filoséficas. La espiritualidad infiltra todos los
aspectos y dimensiones de lo que significa ser humano, existiendo
como una parte integral del cuerpo y la mente, es la esencia interior del
ser y la existencialidad. El sufrimiento espiritual puede estar oculto o
bien manifestarse de diferentes maneras. Su evaluacion deberia
comenzar en la admisién y desarrollarse gradualmente a medida que la
enfermera conoce al paciente y a su familia, aunque se reconoce que
esta actividad no constituye una tarea facil, ya que es casi imposible
aislar el componente espiritual que rodean sintomas tales como el dolor
o las nauseas debido a su caracter multifacético. Esta caracteristica
hace que sea igualmente dificil documentar las intervenciones de las
enfermeras — aunque algunas reflejan sus acciones en los registros de
notas de enfermeria. Estas practicas pueden consistir en dar masajes,
brindar confort, poner musica, dejar tiempo y espacio para que el
paciente trabaje cosas de si mismo o en demostrarle empatia con su
sufrimiento, compartiendo las preocupaciones espirituales en
conversaciones entabladas en un marco de confianza, a través de la
aceptacion, la calidez y un genuino deseo de comprender sus
pensamientos, sentimientos y auto-evaluaciones (70). El personal de
enfermeria trata de brindar esta modalidad de atencién aun cuando
siente que infringe los roles que se le impone institucionalmente que
estdn mas enfocados a los aspectos mas técnicos del cuidado (73;77).
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Las enfermeras consideran que demostrar comprensién, carifio y
compasion y mantener un contacto fisico (como estrechar la mano)
ayuda a los pacientes a hacer su sufrimiento espiritual mas soportable.
Igualmente reconocen que cuidan las dimensiones espirituales mientras
llevan a cabo cuidados fisicos y proporcionan ayuda psicosocial o
religiosa cuando las personas lo demandan; las enfermeras no religiosas
suelen delegar esta ultima tarea a los lideres religiosos. Consideran que
sus experiencias profesionales les permiten interpretar lo que el paciente
necesita y por ello saben que en ocasiones el enfermo s6lo demanda
cuidados fisicos que pueden, sin embargo constituir para él una forma
de recibir cuidado espiritual, ya que todo lo que espera es confort y
apoyo (70).

El temor a la muerte y a la soledad del morir son sentimientos
recurrentes en la etapa paliativa y se reconocen como una forma de
sufrimiento espiritual. Las enfermeras consideran el modo en que cada
paciente expresa estas preocupaciones, brindandoles un espacio de
escucha cuando ellos lo requieren o bien respetando su silencio
(70;73;77) Por otra parte, se reconoce que aun es frecuente que los
pacientes ignoren que estos aspectos puedan ser ofrecidos por los
profesionales del equipo de cuidados paliativos o bien no desean
mantener discusiones espirituales con ellos (98) Sin embargo, en
especial las enfermeras Macmillan estan formadas en el manejo del
proceso de morir y la muerte (80) y pretenden ser accesibles y no
resultar amenazantes para el paciente y su familia, sino constituirse en
una “extension” de la misma (78;79).

También se sefiala que las dimensiones culturales moldean las
diferentes percepciones, creencias y actitudes religiosas o espirituales y
que se reflejan en el modo en que pacientes y familiares actuan frente a
las tareas de cuidado de la enfermedad y la muerte. Un estudio
realizado en comunidades indigenas canadienses muestra que estos
pacientes se sienten mas seguros si los cuidados provienen de su
entorno familiar y social, resultando dificultoso el contacto con los
servicios sanitarios locales, si previamente no se ha establecido con
éstos relaciones de familiaridad (92).

Mantenimiento de la sexualidad
Dentro de los componentes del cuidado, se destaca el tema de la
continuidad de la vida sexual durante la etapa paliativa. En este sentido,

se sugiere disponer de un espacio fisico para la intimidad, pues debe ser
considerarlo como un componente mas del confort, de la normalidad,
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coadyuvando en el mantenimiento de la dignidad durante el proceso de
enfermar y morir (72).

Favorecer el ambito familiar y apoyo social

Se aprecian los elementos sociales de contacto del enfermo — tanto con
los profesionales como con otros pacientes, asi como el mantenimiento
de sus vinculos, ofreciendo un ambiente agradable y relajado que evite
el aislamiento y que posibilite el desarrollo de actividades recreativas;
esto es fomentado en especial en los contextos de atencién comunitaria
(89;94;97) De igual manera, se promueve el mantenimiento de las rutinas
y de los roles sociales en una ambiente calido. En general, se sefala que
el entorno familiar ofrece una sensaciéon de seguridad, comodidad y
aporta dignidad en el proceso de morir y que el hecho de estar en casa
permite ademas recibir apoyo del entorno social mas cercano (92;96).

Un elemento cultural que debe ser considerado cuando se provee
apoyo a familias residentes en areas rurales, son las duras y especificas
condiciones de vida y normas conductuales que mantienen sus
pobladores fruto de las particularidades de su cultura. Enfermeras
especialistas que brindan atencién domiciliaria en estos entornos,
sefialan que las familias muestran atributos de independencia,
generosidad, recursos, capacidad para el trabajo arduo y estoicismo
frente a la adversidad y se refleja en la percepcion diferente que tienen
respecto a los servicios médicos y hospitalarios. Para la poblacion rural
éstos constituyen el Ultimo recurso, con lo cual se hace necesario
articular las intervenciones y recursos con las redes familiares y sociales
a las que recurren de manera habitual. Las enfermeras informan que
puede ser dificil el acceso a las redes informales para los nuevos
residentes rurales. También expresan frustracién respecto al acceso a
equipamiento, medicamentos y recursos financieros que se otorgan sélo
después que ellas se involucran y negocian con la burocracia del
sistema de salud. Se observa en estas areas una necesidad de politicas
de equipamiento y de recursos basicos (desde agujas a colchones) que
deberian estar rapidamente disponibles. Para las familias, acceder a
cierta medicacion o recursos significa la hospitalizacion de su enfermo
(95).

Similares realidades se presentan en colectividades indigenas que
no cuentan con recursos en sus hogares (agua caliente, calefaccién u
otras comodidades) que contribuyan al confort en el cuidado
domiciliario, sumado a la carencia de los servicios de salud en las zonas
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en que dichos grupos se asientan (falta de camas, sillas de ruedas,
rampas) (92).

A pesar de que el apoyo social constituye uno de los pilares del
cuidado holistico, es escasa la mencién de intervenciones especificas
orientadas en este sentido, evidenciandose deficiencias para proveerlo
desde los servicios sociales, siendo reducida o insuficiente la
intervencion de los trabajadores sociales (86) No obstante, se identifica
que el centro de dia constituye un servicio que trabaja bajo una
modalidad de “equipo central” (core team), coordinando actividades
sociales y de enfermeria, donde los fisioterapeutas, médicos vy
voluntarios, tienen un contacto regular con los pacientes, pudiendo
pasar la mayor parte del tiempo involucrados en una variedad de
actividades. Ven al cuidado principalmente como una experiencia social,
proporcionada por los profesionales. Los pacientes expresan
comentarios positivos sobre este dispositivo asistencial, siendo la razén
mas importante la posibilidad de “reunir personas”, valorando el
elemento social de contacto, asi como la evaluacion de los sintomas
cuando ellos lo requieren (82).

Necesidad del reconocimiento del paciente y familia como unidad
de cuidado

Se incluye al paciente y a la familia en la unidad de cuidados. La
consideracion de a qué tipo de usuarios va dirigido el servicio, es
entendido como un determinante principal en la evaluacion de la calidad
del mismo. Asi, la mayoria de los estudios recogen que los servicios de
cuidados paliativos deben considerar al paciente y su familia como un
“conjunto” o un “todo” y a ambos deben ser ofrecidos los cuidados.
Esto se justifica porque se considera que el impacto de la fase de
terminalidad es tan importante para el paciente como para la familia y su
entorno y en relacién a ello, los profesionales sanitarios deben tomar en
cuenta las necesidades individuales de cada elemento del todo: el
paciente y sus miembros familiares (88).

Especial trascendencia de la comunicacion e informacion

Los autores coinciden también en que la comunicaciéon debe ser
comprensible para los pacientes, permitiendo a su vez a los
profesionales acercarse a las interpretaciones que los mismos realizan
respecto a la informacidn recibida y respetando sus deseos de recibir o
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no informacion sobre la posible evolucién de la enfermedad. Ademas, se
sefiala que el personal de enfermeria ejerce de intérprete o mediador
sensible de la informacién que ofrecen los médicos, para que la unidad
de cuidado acceda a los tratamientos, con informacion completa y
adecuada, ayudando de este modo, en la toma de decisiones (73;80);
identificando dentro de la familia quienes y que tipo de informacion
manejan (94), brindando tranquilidad por medio de informacién adicional
(81), o escogiendo el momento oportuno en el que el paciente se sienta
seguro Yy relajado para recibirla (90), incluso ayudandolos para manejar la
incertidumbre (96) o bien reduciendo la terminologia clinica (98) Hay que
tener en cuenta que en el caso de los enfermos oncolégicos, se sefala
que muchas personas consideran al cancer como “el final de la historia”,
evitando hablar de ello por miedo o aprensién (76).

Consecuencias en los profesionales derivada de la atencion a las
personas con enfermedades en fase Terminal

Un elemento de considerable significacién para los profesionales lo
constituye la carga emotiva que conlleva la asistencia a enfermos
terminales (77) A pesar de que en este tipo de atencién el sufrimiento, el
dolor y la muerte se convierten en una realidad cotidiana, los
profesionales lo perciben habitualmente como una actividad que les
reporta una cierta satisfaccidon, aunque no dejan de reconocer el
impacto negativo debido al trato especial que requieren los pacientes
terminales en cuanto al tiempo, atencién inmediata e implicacion
emocional (86) En efecto, de acuerdo con los distintos roles, los
sentidos que otorgan los profesionales a esta experiencia de trabajo
varia; asi las enfermeras de atencidén primaria sienten que su actividad
es estresante - cuando no es posible o se sienten incapaces de proveer
al enfermo lo que necesita -, y a la vez gratificante, alcanzando una
sensaciéon de satisfaccion cuando logran brindar la atencién paliativa
adecuada (90;93).

Enfermeras especializadas (como las Macmillan) suelen percibir al
cuidado como una “adiccién” o “compulsion”. Se estima que esto
puede explicarse por la presencia de determinantes biograficos que
influencian las elecciones ocupacionales (por ejemplo, experiencia
previa como cuidadoras en su familia de origen) y los modos de brindar
el cuidado que conducen a la emergencia de esta “entrega” al cuidado.
El distress experimentado por estas enfermeras les hace sentir que van
perdiendo su capacidad para cuidar. Las demandas organizacionales
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que a ellas se le atribuyen — siendo mas manifiestas en contextos
hospitalarios - disminuyen cuando el paciente muere y, por ello, pueden
experimentar a menudo una sensacién de alivio, especialmente en los
casos en los que resulta dificil tratar el disconfort (79).

En general las enfermeras aceptan las dificultades emocionales
como una parte de su propia realidad. Sus percepciones sobre la
naturaleza de su papel como profesionales de cuidados paliativos esta
determinada por el contexto de su trabajo, pero con frecuencia sienten
que se subestima el valor de la actitud de cuidado en las salas de los
hospitales (73) Si bien pueden experimentar stress por el tipo de tarea
que realizan, una tactica importante es evitar ser abrumadas por las
emociones y se protegen contra esta carga intentando tener un buen
control de los sintomas y mostrandose técnicamente competentes
(73;88).

Respecto al papel de las enfermeras Macmillan se enfatiza su
fortaleza, su alto standard clinico, su flexibilidad y su buena disposicién
y capacidad para trabajar de una manera interdisciplinaria. La mayoria
de ellas expresa altos niveles de responsabilidad para desarrollar
aspectos educativos y de consulta con respecto a su papel. Sin
embargo, informan que raramente sienten que logran alcanzar las
demandas multifacéticas de su trabajo, percibiendo un sentimiento de
sobrecarga (80).

Frente a los desafios que conlleva el apoyo emocional, algunos
servicios proponen estrategias para contrarrestar sus efectos negativos
en los profesionales. Una modalidad implementada es la supervision
clinica que desarrollan enfermeras especializadas en cuidados paliativos
o asesoramiento profesional (77;79;80) El desarrollo de esta actividad
enfatiza los beneficios personales y profesionales que ofrece la
posibilidad de hablar y analizar las experiencias de la practica
y las repercusiones que adquieren en el plano subjetivo, mediante el
analisis de las diferentes relaciones terapéuticas, las fases e
interacciones de trabajo. Constituye asimismo un espacio donde es
posible tratar problemas que son fuente de ansiedad y resistencia. La
continuidad en el tiempo de esta actividad ha demostrado que los
mecanismos psicolégicos y emocionales de la carga del cuidado
resultan mejor tolerados gracias al apoyo de otras colegas con las que
se discute las preocupaciones compartidas. La supervision alienta a
entablar relaciones mas saludables con los pacientes, mejorando la
experiencia humana del cuidado y los sentimientos de empatia y donde
cada enfermera puede sentir la oportunidad de intentar diferentes
maneras de comportarse y relacionarse con los demas (79).
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Cuando se brinda apoyo psicolégico a los pacientes, resulta
complicado para los profesionales el manejo de reacciones emocionales
tales como el enfado, la desesperanza, la frustracién, el miedo, la
incertidumbre. También puede ser problematico continuar Ila
comunicacion con el paciente moribundo o el apoyo emocional en nifios
y adolescentes (81;93;96).
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IV. 3.2 Perspectiva pacientes

IV.3.2.1 Descripcion de los estudios (pacientes)

Se han incluido 26 estudios que abordan la perspectiva de los
pacientes. En la tabla 6 se representan las caracteristicas de los
estudios incluidos.

REFERENCIA

Lev 1991 (100)
Estados Unidos

Martlew 1996
(101)

Reino Unido
Lemieux 2004
(102)

Canada
Unidad terciaria
(2), hospice (5),
cuidado
domiciliario (3).
Mok 2004 (71)
China

Quinn 2004 (72)
Reino Unido

Tan 2005 (103)
Australia

52

PARTICIPANTES

10 pacientes
24 familiares-cuidadores

Cancer
10 pacientes

Céncer y no céancer
10 pacientes:

6 hombres-4 mujeres
Rango edad: 44-81

Cancer

10 enfermeras de hospice

10 pacientes
6 hombres-4 mujeres
Rango edad: 40-83

Cancer.

29 miembros del personal
del hospice:

9 enfermeras tituladas de
hospice

10 enfermeras tituladas de
la comunidad

10 asistentes de cuidados

5 cuidadores

9 pacientes
3 hombres-6 mujeres
Media de edad:65

Cancer

12 pacientes

7 hombres-5 mujeres
Rango edad: 54 - 92

METODO

Andlisis de contenido.

Fenomenologia
Investigacion- Accion.

Estudio cualitativo

Aproximacion
fenomenoldgica de Van
Manen

Evaluacién Cualitativa

Fenomenologia
hermenéutica de Heidegger

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS

34 entrevistas
semiestructuradas
Notas de campo

Entrevistas abiertas
con guion.

Entrevistas abiertas

Notas
observacionales
Entrevistas abiertas

Grupos focales con
personal del
hospice y
cuidadores.

Entrevistas con
pacientes.

Entrevistas
semiestructuradas
Notas de campo
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REFERENCIA PARTICIPANTES METODO TECNICAS DE
RECOGIDA DE
DATOS

Lemieux 2004 10 pacientes: Estudio cualitativo Entrevistas

(102) 6 hombres-4 mujeres abiertas

Canada Rango edad: 44-81

Unidad terciaria

(2), hospice (5) y Cancer
cuidados

domiciliarios (3).

REFERENCIA  PARTICIPANTES METODO TECNICAS DE
RECOGIDA DE
DATOS
MclLoughlin 2002 4 pacientes Estudio de casos Entrevistas en
(104) profundidad
Reino Unido 4 cuidadores abiertas.
Diarios auto-

cumplimentados

REFERENCIA PARTICIPANTES METODO TECNICAS DE
RECOGIDA DE
DATOS
Spetz 2005 (81) 16 familiares Investigacion-accion Entrevistas tipo
Suecia conversacion
1 enfermera especialista Notas de campo

16 Pacientes.
9 hombres-7 mujeres
Rango edad: 21-71.

Cancer

REFERENCIA PARTICIPANTES METODO TECNICAS DE
RECOGIDA DE
DATOS
Hopkinson 2001 12 pacientes: Fenomenologia Entrevistas
(105) 7 hombres-5 mujeres
Reino Unido Rango edad: 50-86
Céancer
Belchamber 8 pacientes: Estudio fenomenoldgico Entrevistas
2004 (106) 3 hombres-5 mujeres semiestructuradas
Reino Unido Rango edad: 45-82
Cancer
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Davies 2005 (82)
Reino Unido

REFERENCIA

Sorbye 1990 (83)
Noruega

Beaver 2000
(107)
Reino Unido

Schumacher
2002 (108)
Estados Unidos

Luker 2003 (109)
Reino Unido

54

15 articulos, 6 cualitativos.

Pacientes:
6 articulos

Personal y pacientes: 4
articulos.

Céncer y no cancer

PARTICIPANTES

15 pacientes:
7 hombres-8 mujeres
Rango edad: 28 - 80

Familiares
Enfermeras

Cancer y no cancer
15 pacientes

10 cuidadores en activo
19 cuidadores en duelo

Caéncer (14) y no cancer

)

52 pacientes

69 % hombres-31%
mujeres

Media de edad: 58,9

33 familiares-cuidadores.
42% hombres-58%
mujeres

Media de edad: 51,7
Céancer

Total pacientes: 48

13 hombres-14 mujeres
Rango edad: 29- 90

Previo al alta:
26 pacientes

8 cuidadores

Después del alta:
22 pacientes

15 cuidadores

Cancer

Revision sistematica de
estudios cualitativos (6) y

cuantitativos (9)

METODO

Estudio cualitativo

Cuantitativo-cualitativo.
Andlisis tematico de
cotenido.

Andlisis de contenido

Andlisis teméatico

Muestreos
aleatorios
Estudios de
perspectiva
Estudios
retrospectivos y
observacionales
Entrevistas
Grupos focales

TECNICAS DE
RECOGIDA DE
DATOS
Observacion
participante de 83
visitas a hogares de
14 pacientes.
Entrevista
estructurada

Entrevistas con
preguntas abiertas

Grabacion de
encuentros clinicos
semiestructurados
enfermera/paciente
/cuidador-familiar.
Notas de campo de
las enfermeras.
Registro contactos
telefonicos.

Entrevista con
guion.
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Todas mujeres
Rango edad: 44 - 63

Céancer
Borgsteede 2006 20 Médicos AP: 11
97) hombres-9 mujeres
Holanda

30 pacientes de estos
médicos:

19 hombres-11 mujeres
Rango edad: 49-93

Céncer y no-cancer

REFERE PARTICIPANTES
NCIA
Devery 77 participantes
1999 (98) Hombres y mujeres
Australia
17 cuidadores (11 activos, 6 en
duelo)
35 profesionales: sanitarios y
trabajadores de la
comunidad
25 pacientes
Cancer y No cancer
Jarret 18 pacientes
1999
(114) 11 familiares
Reino
Unido Cancer
Kawa 11 pacientes:
20038 5 hombres-6 mujeres
(115) Rango edad: 49-85
Japon
Cancer
Seymour 37 pacientes
2003
(116)
Reino
Unido
Fincham 8 pacientes:
2005 Rango edad: 34-72
(117)
Reino Cancer
Unido

Estudio cualitativo

METODO

Grounded Theory

Estudio fenomenoldgico

Grounded theory

Andlisis secundario de datos

cualitativos

Estudio de casos

Entrevistas en
profundidad
semiestructuradas

TECNICAS DE
RECOGIDA DE
DATOS
Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas
Revision de
literatura

Entrevistas

Grupos focales,

entrevistas (4+4)
Notas de campo

Segun el pais en el que se han realizado los estudios incluidos desde la
perspectiva de los pacientes podemos observar en la grafica 4 que la
mayor parte de los estudios se concentran en el Reino Unido, 4 de
Suecia, 2 de Canada, EEUU, Australia y Holanda y uno de China,
Noruega y Japon, respectivamente.
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Grafica 4. Pais de origen
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En cuanto al ambito de realizacién del estudio, la mayor parte se refieren
a los cuidados en domicilio por servicios comunitarios (11 estudios),
seguidos por 6 estudios realizados en el ambito de hospice y 5 en
unidades de cuidados paliativos, y menor representacion tienen los
estudios realizados en el contexto de centros de dia (aunque hay que
tener en cuenta que uno de los estudios incluidos es una revisién de los
centros de dia) y por enfermeras McMillan, enfermeras especialistas o
en hospitales.
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Grafica 5. Ambito
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Por el afio de publicacién, al igual que en la perspectiva de profesionales
la mayor parte de los estudios incluidos se han realizado en los Ultimos 6
afos, en este caso un total de 19 estudios. Solamente 7 estudios son
anteriores al afio 2001.

Grafica 6. Aiho de publicacion
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En cuanto al método de investigacion utilizado por los estudios incluidos
se encuentra una gran variedad. Hay estudios que refieren utilizar
grounded theory, otros estudios utilizan diferentes marcos
fenomenoldgicos, o estudios mas genéricos de investigacion cualitativa,
estudios de casos o andlisis de contenido. En un caso se incluye una
revision sistematica de estudios cuantitativos y cualitativos. También
hay un caso de andlisis de datos secundario. Hay que tener en cuenta
que estas diferentes formas de analisis de datos tienen implicacion a la
hora de realizar la sintesis secundaria.

En el siguiente apartado se analizan los problemas o situaciones
que identifican los pacientes en relacién a los servicios sanitarios a los
que han tenido acceso tal como se desprenden de los estudios
seleccionados.

IV. 4.3.2 Sintesis de resultados (Pacientes)

Ambito sanitario

Bajo este epigrafe se ha englobado la informacién obtenida de los
estudios incluidos, desde la perspectiva de los pacientes, en los que se
hace referencia a los sintomas percibidos, tanto fisicos como
psicolégicos, asi como la relacion con los profesionales sanitarios
implicados en su cuidado.

Son varios los temas que perturban a los pacientes sobre su
estado de salud y la evolucion de su enfermedad. Se menciona la
preocupacién que experimentan acerca del diagnéstico, de los
tratamientos - tipo, duracion, secuelas (la aprensién a la quimioterapia a
la que se considera un “veneno”, o a la radioterapia, el recelo a la
morfina) -, el temor y manejo del dolor, el deterioro fisico y la
dependencia progresiva, y sobre el proceso de morir
(82;98;100;108;110;112;114)

Elevado impacto emocional del dolor, la disnea, y el deterioro
funcional en los pacientes

Algunos sintomas fisicos como el dolor, la disnea y la fatiga, son
percibidos como tridimensionales, consistiendo en una combinacion de
elementos fisicos, psicolégicos y emocionales. Algunos pacientes
perciben que el abordaje no-farmacolégico en el manejo de la disnea les
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permite controlarla, lo cual mejora su capacidad funcional y su calidad
de vida total. La fatiga también tiene un impacto directo sobre la calidad
de vida, haciéndoles virtualmente imposible realizar actividades
cotidianas, ya que requieren esfuerzo y coraje para llevarlas a cabo. Los
factores psicosociales también contribuyen en la fatiga, asi como en la
pérdida de apetito, la disminucion de peso y el desgaste de la
motivacion; hacer ejercicio reduce los niveles de fatiga al igual que el
trabajo en grupo.

La imposibilidad de comer por problemas fisicos y la consecuente
pérdida de peso es mencionado como una preocupacion de relevancia,
siendo una de las formas que evidencia el deterioro corporal (111)

Impacto afectivo del padecimiento en los pacientes en fase
terminal

El diagnostico de cancer es percibido como devastador, espantoso y
aterrador, con pensamientos de muerte, con ser un moribundo. Se les
hace dificultoso aceptar este diagnostico y causa un sentido inminente
de muerte debido a la depresidén que sufren (106)

Las personas que padecen una enfermedad grave experimentan
con frecuencia crisis que se caracterizan por sentimientos de
indefension e impotencia (83). Pensar en la muerte, el dolor o la pena se
expresa en la pérdida de significado de la vida, en la manifestacion de
depresién y tristeza y en una miscelanea de sentimientos muchas veces
contradictorios: esperanza y desesperanza, tensidn, culpabilidad,
negacién, baja autoestima, incapacidad, falta de control, de confianza,
acortamiento  del tiempo, inseguridad, frustracidon, ansiedad,
incertidumbre, soledad y miedo al dolor insoportable (96;100;110;112) El
aislamiento y la exclusion de la comunidad impactan sobre el bienestar,
la esperanza y la autoestima (106).

Las manifestaciones de rabia, furia o enojo constituyen un
mecanismo frecuente en los pacientes para evadirse de la situacién. Se
evidencian las etapas de afrontamiento de la muerte propuestas por
Kibler-Ross (100;113): negacién, rabia, depresién y aceptacion. Las
reacciones de dolor anticipadas, asi como la adaptacion a la
enfermedad y a las pérdidas, también aparecen como etapas
importantes vividas por los pacientes (100) También se menciona el
cansancio, pérdida de energia, debilidad y enfrentamiento con la muerte
(101).

En algunas unidades especializadas en cuidados paliativos los
pacientes sienten sufrimiento emocional, descrito como la ausencia de
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paz, sentirse inutiles debido a la pérdida de roles y frustracién causada
por la brecha que perciben entre sus aspiraciones y la realidad. Anhelan
no prolongar la vida y morir rapido, refiriendo un deseo de sedacién para
alcanzar una muerte en calma, tranquila, en paz. En ocasiones perciben
el ingreso a estas unidades como expresion de la muerte inminente y de
separacion social, o bien, por el contrario, ingresan con una expectativa
de muerte rapida y algunos pacientes se angustian cuando la espera de
la muerte se prolonga imprevistamente. La conviccion de que la
autonomia es un valor supremo que se va perdiendo conforme avanza la
enfermedad, incrementa la severidad de sus sintomas y sus actividades,
las que se ven cada vez mas restringidas, provocando sentimientos de
decepcidon que se expresan en un temperamento irritable o bien
permaneciendo en silencio (115).

Impacto en las relaciones familiares en la fase terminal del
padecimiento

Los pacientes muestran preocupacion por las tensiones domésticas que
genera su deterioro y la creciente dependencia, la capacidad que
puedan desarrollar los hijos para superar su muerte, la reorganizacion
del hogar y de los espacios adaptados a sus necesidades.

Aunque resulta de vital importancia sentir el apoyo de la familia
(100), algunos pacientes se muestran reticentes a implicarla en su
enfermedad, buscando mejorar el manejo de la situacion por si mismos,
manteniendo una relacién personalizada con la enfermera especialista, a
quien piden consejo y comparten sus preocupaciones sobre el futuro
(81). Pese a ello, saben que la atencion domiciliaria implica trabajo extra
para la familia y se preocupan por el agotamiento que pueda generarles
(92;110).

Algunos pacientes necesitan anticiparse a las situaciones que
genera la enfermedad y su muerte préxima, dejando sus asuntos
familiares organizados (cuidado de los nifios, cuestiones financieras,
etc.) Es significativo el valor otorgado al contexto social, intentando
preservar sus roles y cuidado de los seres queridos, el dar y recibir
soporte, acentuando la reciprocidad y contrarrestando la dependencia
con las personas de su entorno, evitando ser totalmente (fisicamente)
dependientes (112).

Padecer cancer en particular, genera un sentimiento de distancia
con las personas conocidas, incluso con la familia y los amigos
cercanos, con quienes no esperan compartir sus sentimientos, bien por
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temor a causarles dolor o porque consideran que ellos no pueden
comprenderlos totalmente (105)

Los problemas nutricionales también afectan la interaccién familiar
y la vida social, provocando un deterioro de su calidad de vida. El
tema de la alimentacidn requiere especial atencion, ya que se constituye
en fuente de preocupaciones constantes, no sélo por la dependencia de
los cuidadores para cocinar y/o por la pérdida de la comensalidad. Esta
pérdida puede darse cuando reciben nutricién parenteral o bien cuando
estdn institucionalizados (rutinas y horarios hospitalarios, la
despersonalizacion en la preparacion de las comidas y la forma en la
que se presenta y se consume), y también debido a la
inapetencia/imposibilidad de comer a medida que avanza la
enfermedad, ya que se limita el consumo del alimento sdélo a una funcién
de supervivencia (111).

Impacto sobre Ila situacion laboral

Las inquietudes provocadas por la privaciéon de la continuidad en el
trabajo, es otro tema trascendente para los pacientes, no sélo desde el
punto de vista econdmico (112) sino fundamentalmente por el apoyo
social que les significa, la satisfaccion que les reporta o reportaba la
actividad a la que se habian dedicado, o el menoscabo de la autoestima
que les causa la pérdida de su independencia, de su cotidianeidad y de
sus roles sociales y familiares (100;101). Los pacientes afirman que
debido a las limitaciones que impone la enfermedad al desarrollo de sus
actividades habituales -con el consecuente quebranto de su
autoestima— se benefician con el aprendizaje de nuevas actividades
(recreativas, artesanales) como medio para contrarrestar dicho dafio
(105).

Necesidad y deseo de control de los sintomas

Se destaca la necesidad de adaptar los regimenes de manejo de dolor a
las necesidades individuales, lo cual requiere la consideracion de las
propiedades farmacologicas de los analgésicos y las respuestas
biolégicas Unicas de los pacientes, asi como de las percepciones
subjetivas del dolor y del alivio del dolor, del habitos de vida, de los
patrones de actividad cotidianos y de las prioridades. Tales
adaptaciones se dan en la busqueda de combinaciones 6ptimas de
dosis, tiempo de medicacion y/o medidas complementarias; mediante el
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auto-manejo de sus propios sintomas, medicacidén y soporte, los
pacientes intentan reducir su sufrimiento (108;112).

Como un ejemplo para el logro de este objetivo, se propone una
estrategia de intervencion de enfermeria orientada a vislumbrar temas
cotidianos basada en la discusién compartida entre pacientes,
cuidadores y enfermeras sobre el manejo del dolor; lo cual repercutiria
en una mejora del control. Los pacientes necesitan educacion y
entrenamiento sobre la complejidad de la experiencia del dolor durante
toda su trayectoria, sobre la emergencia de dolores nuevos o inusuales
que pueden obligar a ir a urgencias o las dificultades del manejo
simultaneo de multiples sintomas (108).

Necesidad y deseo que la atencion abarque otras esferas ademas
de la fisica: apoyo emocional y espiritual

Los pacientes perciben que el apoyo espiritual y psicolégico puede
tener igual importancia que el fisico (98;101) En efecto, ademas del
apoyo fisico e instrumental (medicacién, camas hospitalarias,
resucitador, oxigeno, nutricién especial, etc.), recibir soporte emocional
les resulta estimulante, asi como el mantenimiento de una “esperanza
realista” o la esperanza en un nuevo tratamiento. Para alcanzar el
confort necesitan soporte, tanto para dirigir su vida, sus cuidados y su
relacion con los seres queridos, como para escoger el lugar donde
morir. Se perciben como necesidades a cubrir, los problemas fisicos,
psicolégicos (miedo e inseguridad vinculado al dolor; se espera
comprensioén de lo que les pasa, estimulo, coraje, seguridad y confianza)
y espirituales o existenciales (los que dependen de los valores
individuales; deseo de continuar participando en rituales religiosos), y
sociales (manteniendo roles, actividades y relaciones sociales) (110;112).
Dependiendo del momento o de la etapa de la enfermedad, la sola
escucha por si misma suele ser considerada una ayuda, asi como el
consejo sensitivo; en algunos casos no hacer nada (mas) puede ser una
buena intervencién, una genuina manera de brindar cuidados (114;116)
A medida que se desarrolla la enfermedad y se imparten los
tratamientos, se producen modificaciones corporales que pueden
afectar la vida sexual; piensan que puede resultar positivo hablar sobre
este tema para minimizar posibles dafios fisicos durante las relaciones
sexuales. La sexualidad deberia ser considerada como parte del
cuidado holistico, como “un componente del cuidado integral” (102).
Sienten que las relaciones de apoyo provienen fundamentalmente de su
pareja o companero, de la familia, los amigos, la familia espiritual y de
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los profesionales sanitarios. La sinceridad y la buena comunicaciéon
constituyen parte del apoyo que esperan, de igual modo que el hecho
de que las personas de su entorno anticipen su compromiso en el apoyo
que pudieran precisar en el futuro (103;112)

Asimismo, percibe la necesidad de soporte y de esperanza en
diversos temas: el futuro, la curacion, el final del sufrimiento, encontrar
significado a la enfermedad, a las relaciones, al sentimiento de
abandono y a tener metas. Sienten que el sostén puede realizarse a
través de diferentes modalidades para levantar el animo: la musica, el
tener acceso a un jardin, a la naturaleza o el contacto con una mascota,
el sentido de cumplimiento de sus objetivos en la vida, las creencias
espirituales, la practica religiosa o el humor. Opinan que pueden
ayudarlos las reuniones en grupo, la oracion, la meditacion y la conexion
con el espiritu, la aceptacion, la paz o el perddn, el reanudar una vida
normal, el sentido de control, el pensar en el futuro de sus seres
queridos y de ser cuidados (103)

El padecimiento genera preguntas acerca del significado de la vida,
engendrando un balance y recapitulacién de la existencia, evaluando los
objetivos alcanzados y los inacabados. El temor a la enfermedad y a la
muerte aparece recurrentemente (82;100). Entienden que la practica
espiritual esta asociada con la religién pero que no se limita a ella, ya
que la espiritualidad parece fluctuar en varios aspectos de gran
importancia; asi puede referirse a disfrutar del silencio de estar con uno
mismo en una atmdsfera de paz, un tiempo tranquilo para el propio
proceso de hacer sensible las cosas y encontrar el significado a la
experiencia (103). Es fundamental sentir que pueden contar con la
opcion de hablar de estos temas si les apetece (98).

Necesidad y deseo de tener profesionales de referencia accesibles

En la asistencia paliativa es importante tanto el contacto comprensivo
como el profesional-técnico (83) Por ello, en la atencién domiciliaria, les
resulta tranquilizador saber que pueden contar con visitas de los
profesionales en el domicilio y las 24 horas (cuidados continuados) si lo
necesitan (97;98) Desean contar con alguien para hablar, aunque éste
no sea un visitante regular en el domicilio, experimentando una
sensacion de frustraciéon cuando éstos fallan a las citas o no les
responde el teléfono de contacto. De igual manera, se destaca la
conveniencia de la programacién de las visitas domiciliarias, ya que
consideran que cuando se realizan en ausencia del cuidador se
desaprovecha la oportunidad para resolver situaciones, aclarar

64 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



informacion o despejar dudas. La frustracidon también aparece cuando
no se establece una comunicacion eficiente entre los servicios o cuando
falla el apoyo de forma inmediata.

Se reclama la necesidad de una asistencia continuada en los casos
en que se desconoce el sistema de derivacion o articulaciéon entre los
servicios, por ejemplo el de atencidn domiciliaria mediante las
enfermeras comunitarias disponibles después de un alta hospitalaria
(97;107;109). El descontento puede conducir al rechazo de una
intervencion debido al desconocimiento o ideas preconcebidas de los
usuarios sobre las funciones de los servicios comunitarios y los roles de
sus profesionales (109;114)

Necesidad y deseo de relaciones abiertas y cercanas con los
profesionales sin pérdida de la autonomia en la toma de decisiones

Los pacientes sienten que las enfermeras de hospices les permiten
entablar una relacién de confianza con quienes pueden expresar sus
sentimientos mas profundos (71;81); haciéndolos sentir importantes, les
genera fuerza para darle sentido a la vida, alivian su sufrimiento y
ayudan a mantener su dignidad. Enfermeras y pacientes establecen
relaciones mutuas mediante negociacién orientada a establecer las
condiciones de cuidado. La relacion mutua depende de la voluntad de
ambos para implicarse y crear un vinculo profundo. Aprecian que las
enfermeras tengan una actitud alegre y demuestren calidez y paciencia,
tiempo para escucharlos y ayuda basada en la proximidad, que les
brinde una sensacién de seguridad y paz (71) El personal es percibido
como un “angel”. Piensan que las enfermeras “estan hechas” para este
tipo de trabajo. Critican a los profesionales que hablan sobre el
diagnéstico de una manera fria e insensible (103).

Los pacientes aprecian que los profesionales del hospice perciban sus
necesidades (72). Sienten que se les provee alivio, consuelo, confort
(bienestar-comodidad) y apoyo, al recibir aliento para confiar en la fuerza
interior y sentirse capaces de cumplir objetivos, apreciando sus
habilidades para conservar sus funciones.

Los pacientes consideran que la enfermera especialista es una
profesional con quien es posible establecer una conexién, que prioriza
las relaciones personalizadas y es capaz de anticiparse a sus
necesidades y que permite ademas, la orientacion con los trabajadores
sociales (81) Ellas dan importancia a la habilidad y el conocimiento de
sus roles y del cuidado, mostrando respeto tanto como profesional
como confidente - alguien con quien poder hablar -, demostrando un
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lugar importante en la comunicacién efectiva, ya que explican y
clarifican la informacién dada por los médicos. Consideran que el
tiempo invertido en ellos, incrementa la satisfaccion con el cuidado
recibido, haciendo la vida mas confortable y que poseen mas
experiencia sobre el dolor y el control de sintomas que los médicos
(104).

Dentro de la modalidad de asistencia domiciliaria se considera un
buen profesional aquella persona que sea respetuosa, sepa escuchar
con atencién, brindar tiempo, transmita paz, sea competente y fiable,
mostrando franqueza revelando sus propios sentimientos, esté
disponible en momentos de urgencias y que muestre cooperacién y
comunicacion con otros profesionales; siendo lo 6ptimo, el
conocimiento previo del profesional (97;98;112) Esperan de quienes
integran este servicio, mayor respeto que el que han recibido por parte
de otros profesionales, en particular sobre lo vinculado a informacion y
toma de decisiones (112).

Algunos pacientes consideran que meédicos y enfermeras de
atencion domiciliaria son los mas apropiados para abordar el tema de la
sexualidad, y que éstos deberian hacerlo en forma directa pero
identificando el momento mas adecuado para conversar sobre ello (102).

Se evidencia un desconocimiento por parte de los pacientes acerca
del papel de las enfermeras comunitarias, tanto con anterioridad como
después del alta hospitalaria.

Perciben una tensién entre dos posturas que identifican entre las
enfermeras: por un lado, sienten que ellas actian en defensa de cada
paciente frente a otros profesionales, y por otro lado, que ellas desean
que cada paciente sea participe de su propio cuidado y mantenga su
auto-control como modo de preservar su autonomia. Asimismo, persiste
el estereotipo del papel de las enfermeras asociado con el cuidado fisico
(curar heridas, colocar inyecciones, cuidar lineas de infusién) (109).

Necesidad y deseo de ser adecuadamente informados, en forma y
contenido

El “consejo anticipado”, que refiere a la posibilidad de contar con un
tiempo para despejar dudas acerca de la informacién recibida, los ayuda
a distinguir entre amenazas reales e irreales. El cuidado efectivo se
percibe como aquel que incluye habilidades para brindar comunicacién
en forma personalizada, contando con la sensibilidad de la cuidadora
ante las necesidades fisicas y emocionales del paciente y de la familia
(100;101;105). Se valora positivamente, que el personal sanitario
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conozca al paciente con anterioridad o haya establecido contacto antes
de haber enfermado (100). Asimismo se aprecian las relaciones
personalizadas que posibilitan la escucha sensitiva; dentro de estas
relaciones se destaca el “poder del tacto”. Igualmente valorada es la
disponibilidad de fisioterapia (101).

Algunos pacientes desean discutir con los profesionales durante

las consultas cuestiones relativas a la eleccion del lugar de los
tratamientos y admisién a los diferentes servicios, asi como el lugar
donde morir (112).
Se identifica como preocupacioén constante por parte de los pacientes
los modos de informar el diagndstico y la evolucion de la enfermedad,
asi como su participacién en la toma de decisiones. Se espera que la
informacion no se imparta de forma abrupta sino paulatinamente y que
los profesionales escojan el momento oportuno y la cantidad de
informacion que desean recibir (110;112), por ejemplo la relativa al
tiempo estimado de vida que les resta (100;103).

Conseguir acceso a informacién certera resulta problematico,
perciben que la que le proveen los profesionales es a menudo conflictiva
y confusa, utilizando jerga médica que resulta incomprensible
(107;111) En otros casos, la obtencién de la informacién es dificultosa
debido a la falta de tiempo por parte de médicos y enfermeras o al
tiempo de procesamiento que les requiere debido a su complejidad
(108).

La informacién debe ser lo suficientemente clara también en lo que
respecta al tipo de atencion que ofrecen los servicios de cuidados
paliativos, ya que en ocasiones no se solicitan determinadas
intervenciones debido al desconocimiento de su funcionamiento (por
ejemplo, no solicitar apoyo psicosocial, creer que el hospice es
simplemente un lugar para morir donde no se ofrecen cuidados); esta
informacion deberia darse desde los efectores que realizan la derivacion
al servicio especializado; intentando mejorar las modalidades de
referencia para que la misma se haga en tiempo y forma adecuados
(114;116).

Deseo de un sistema de atencion eficaz y coordinado

Es importante contar con un profesional sanitario de contacto (107),
aunque en ocasiones la presencia de las enfermeras comunitarias
resulta insuficiente en la satisfaccion de necesidades fisicas y
psicosociales, debido al desconocimiento que los otros profesionales
sanitarios tienen con respecto a sus roles y funciones comunitarias.
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El relato de los pacientes de experiencias previas negativas en su
contacto con los servicios sanitarios expresa dicho desconocimiento:
falta de referencias e interconexion interinstitucionales, de colaboracién
o de \visitas. Los usuarios reclaman una atencion continuada,
insostenible sin coordinacién, abordaje multidisciplinario y profesionales
entrenados, que permita garantizarles especialmente el control del dolor
mediante dichas visitas (92;109;110).

El hecho de anticiparse a los cuidados antes de que sean
solicitados es bien recibido por los pacientes (116).

El domicilio como principal lugar de atencion

En lo relativo a la modalidad de atencién preferida o escogida se
destaca la conveniencia de la permanecer en casa recibiendo atencion
domiciliaria. Recalcan las ventajas de estar con la familia y sus
pertenencias, de continuar con sus rutinas y la vida cotidiana en
compahia de las personas queridas (parientes y amigos), de elegir sus
alimentos, de tener la ventaja de comer o no hacerlo, y mantener parte
de su independencia, su comodidad y sus relaciones sociales. No
obstante, como pre-requisito para volver a casa se destaca la presencia
de una profesional de enfermeria competente y sensible, que brinde
seguridad a pacientes y cuidadores (110) Consideran necesario poder
encaminar su vida, sus cuidados y su relacion con los seres queridos, lo
cual se gestiona mejor bajo esta modalidad de atencién (112).

El mantenimiento de la vida lo mas normal posible en el entorno
familiar del hogar, les permite mantener sus roles y su dignidad,
considerandose un espacio calido y curativo por si mismo, que les
reportara dignidad a su muerte si ocurre alli; aunque esto requiere
compromisos y genera demandas (adaptacion y trabajo extra) que se
deben cumplir para evitar los inconvenientes que impiden el desarrollo
de la vida normal en los marcos institucionales (96;110).

La atencién domiciliaria se percibe como una modalidad asistencial
favorable en la medida que se adecue el compromiso de todos los
involucrados con las demandas. Este dispositivo requiere adaptacién y
trabajo extra, donde los cuidados fisicos, mentales y emocionales
reporten seguridad para el mantenimiento de una vida lo mas normal y
orientada a evitar la frustracion y la incertidumbre (96;98).

Sobre las unidades de cuidados paliativos se considera que
deberian reforzar la atencién domiciliaria y éstas deberian estar mejor
organizadas para brindar apoyo social mediante visitas domiciliarias y
seguimiento telefénico. Se evidencia también en estos servicios cierto
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desconocimiento por parte de los pacientes de los roles y funciones de
los miembros del equipos de cuidados paliativos; siendo posible que en
ello pueda influir la escasa informacion dada por las unidades de
atencion primaria que realizan la derivacion a estos centros
especializados (114;117).

La modalidad de atencién domiciliaria es evaluada positivamente y
la decisién de morir en casa en ocasiones es tomada con posterioridad
a la vivencia de experiencias negativas en el entorno hospitalario,
experimentando sentimientos de miedo y ansiedad ante la posibilidad
de reingreso (110) Sienten recibir un buen tratamiento paliativo, un trato
abierto y cercano, mostrandose agradecidos por poder permanecer en
casa, ya que consideran que su permanencia en el hogar no supone una
limitacién de los cuidados médicos.

El domicilio como principal lugar para morir

Respecto a la eleccion del lugar de la muerte, en el marco de la atencién
domiciliaria los pacientes sefialan que prefieren morir en sus hogares.
Esta opcién puede deberse a respuestas culturales ante el cuidado, por
el temor hacia quienes no son de la familia, detectandose diferencias
entre jovenes y ancianos. Esto ocurre en contextos rurales aun cuando
se admite que los cuidados médicos en la ciudad pueden ser mejores
que en sus propios entornos (92). También puede deberse a
experiencias previas negativas durante la atencion hospitalaria; entre
ellas se mencionan: percibir amenazada su integridad por no sentirse
escuchados ni que se los tenga en cuenta en la toma de decisiones que
los afecta; la futilidad del sometimiento a diversos test, examenes y/o
tratamientos y la incitacion a realizar ejercicio fisico; el rechazo a
compartir sus ultimos dias con otras personas enfermas, hecho que les
causa depresion, ademas de incomodidad por la falta de privacidad (83).

La atencion en el domicilio también tiene desventajas

En algunos casos, se percibe insuficiente el seguimiento que reciben por
parte de los médicos en cuanto al tiempo dedicado y a las consultas
continuadas, reclamando la necesidad de ser derivados a otro personal
cualificado, que pueda ser solicitado en caso de emergencia (83).
Dependiendo del pais y del sistema de seguridad social existente,
aparecen preocupaciones econémicas por no poder costear el cuidado
domiciliario, optando, como sucede en EEUU, por los servicios
proporcionados en las residencias de ancianos en dichos casos.
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También emergen preocupaciones por la adquisicién de la medicacién
prescrita, que en ocasiones no se encuentra disponible en farmacias o
por el costo de la misma (100;108) Se manifiesta un temor por ser dados
de alta y enviados a casa o ser asistidos en residencias de ancianos,
poniendo en duda la disponibilidad de la ayuda en su domicilio.
Asimismo emergen temas relativos a factores externos como las
condiciones de la habitacion de reposo, tales como la luminosidad, la
aireacion y el acceso hacia el exterior, la vista y la comunicaciéon con
otras dependencias (la cocina, el cuarto de bano).

En la atencién domiciliaria, se detectan inconvenientes para
adecuar el régimen prescrito por los profesionales sanitarios con la
realidad de cada familia (108); lo cual requiere de cambios en sus vidas
para adaptarse a las nuevas condiciones que les impone su
enfermedad, lo que implica un compromiso de parte del paciente que,
ademas siente disminuida la privacidad (110).

En contextos rurales y en comunidades indigenas, es importante la
provisidn de recursos materiales para crear un microambiente para el
enfermo, orientado al aumento del confort y bienestar, tales como
camas, sillas de ruedas, rampas, agua potable, calefaccion, aire
acondicionado y apoyo econdémico para afrontar otras dificultades
asociadas y/o derivadas de la enfermedad (92).

La permanencia en casa bajo la modalidad de asistencia
domiciliaria, también origina fuertes sensaciones de pérdida de poder,
aumento de la dependencia y culpabilidad por sentirse una carga para la
familia, generando asimismo sentimientos contradictorios de “seguridad
incierta”, es decir, de ansiedad constante por pensar que algunos
sintomas no podran ser controlados en casa y por los cuales deberan
acudir al hospital (110).

Inconvenientes de la atencion hospitalaria

Respecto al tipo de ambito o servicio aparece una critica a la atencion
hospitalaria y un sentimiento de pérdida de apoyo social y emocional,
sintiendo que la derivacién a las unidades especializadas en cuidados
paliativos ha sido lenta o retardada (101;117) Asimismo, se destaca que
los propios profesionales necesitan informaciéon clara para evaluar
adecuadamente la situacién clinica, lo cual redundaria en una mejor
derivacién o ingreso oportuno en los servicios de cuidados paliativos, ya
que detectan dificultades en la interpretacién de la informacién que
proviene de los servicios de los cuales son derivados (98) Saben que
acudir a estos centros especializados no los curara pero les brindara
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alivio, y que, al contar con personas de contacto, podran establecer
relaciones de mayor familiaridad (117).

Perciben también insuficiente preparacién por parte de los médicos
hospitalarios para abordar el tema nutricional, a diferencia de lo que
ocurre con los servicios comunitarios, en quienes si detectan mayor
preocupacion (111).

La falta de privacidad y las intrusiones de los miembros del equipo,
las habitaciones compartidas y las dimensiones de las camas, se
consideran barreras para la expresion de la sexualidad en los entornos
hospitalarios y hospices (102).

Ventajas de la atencion en servicios especificos: la atencion en los
hospice

Aunque algunos perciben al hospice sélo como un lugar donde morir, la
mayoria considera que este tipo de servicios facilita la expresion
espiritual profundizando las relaciones a través de la orientacion ante la
muerte. A su vez, debido a que el equipo reconoce el status significativo
del “otro” para el paciente, le posibilita continuar el lazo con su pareja,
en la medida que ésta puede permanecer en la misma sala durante todo
el proceso de morir. Asimismo, brinda libertad para que familiares y
amigos realicen visitas con facilidad, sin restricciones en los horarios de
entrada y salida, dando también libertad para vincularse con la familia
espiritual. Otra ventaja de este servicio, es que ofrece musica y acceso a
jardines (donde pueden visitarlos incluso sus mascotas) Los cuidados
espirituales involucran la compasion, el aprecio y el buen humor por
parte de los miembros del equipo y de los voluntarios, respeto por las
creencias religiosas, un espacio de paz y tranquilidad. Como los lideres
religiosos pueden visitarlos, les brindan esperanza y sentido de control
cuando la necesitan. Este espacio les provee un sentido de normalidad,
resultandoles gratificante la voluntad para escucharlos, el entrenamiento
y la mayor conciencia para cubrir sus necesidades individuales que
demuestran particularmente las enfermeras (103).

Valoracion positiva de las actividades ofrecidas en los centros de
dia

El centro de dia es considerado como un espacio donde es posible
sentirse relajado y confortable, que se le dedica mas tiempo a cada uno,
y que se vive la enfermedad con normalidad. Los factores que
contribuyen a experimentar el confort son: sentirse bienvenido,
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aceptado y comprendido por parte de los miembros del equipo y por los
voluntarios. De igual modo, se valora el tiempo que brindan para hablar
y escuchar, compartir ideas y experiencias sobre la enfermedad,
mostrando una genuina preocupacion e interés, respetando la eleccion
de hablar o no hacerlo (82).

Desarrollar actividades de entretenimiento, aprender nuevas
habilidades que son gratificantes, suplen la falta de satisfaccion de sus
roles de vida previos. Compartir y ayudar a otros, contribuye a reforzar
su autoestima, a disminuir el aislamiento social y las limitaciones que
impone la enfermedad, evitando la estigmatizacion, ya que constituye un
espacio de interaccion con personas que se encuentran en situaciones
similares. Este espacio les permite escapar del rol de enfermo, del tedio
y las dificultades del hogar; de igual modo, el hecho de involucrarse en
dichas actividades, les permite evadirse de los pensamientos acerca de
si mismos y de sus circunstancias. Se realizan sesiones que utilizan el
sentido del humor como estrategia para escuchar otras experiencias,
permitiéndoles distanciarse psicolégicamente de su propia muerte
mientras asumen su condicion terminal, manteniendo a su vez, una
vision optimista (82;105).

El centro de dia permite coordinar actividades de enfermeria y
sociales, donde los pacientes tienen un contacto regular con los
voluntarios, los fisioterapeutas y los médicos, constituyéndose en una
proteccion contra la depresidon, mejorando su calidad de vida (105).

No todos los profesionales trabajan para alcanzar el mismo
objetivo, se evidencia mas bien una variedad de objetivos con algunas
colaboraciones y se detectan también problemas de comunicacién. Los
pacientes perciben el cuidado principalmente como una experiencia
social, siendo la “reunion de personas” (otros pacientes y profesionales)
la raz6n mas importante para valorarlo positivamente, y en segundo
lugar el hecho de tener acceso a una variedad de actividades asi como a
la evaluacion de sintomas cuando lo requieren (82).

El abordaje humanista ofrecido por los centros de dia muestra que
la organizacion institucional se constituye en un elemento esencial de la
rehabilitacién de los pacientes. Perciben que la rehabilitacion aumenta la
sensacién de bienestar, ya que les permite explorar sus necesidades
emocionales, construyendo relaciones de confianza con los
profesionales, generando asi una atmodsfera de confort y seguridad;
consideran que este abordaje del cuidado y la atencion tiene un efecto
psicosocial positivo sobre los individuos, lo cual se describe como
“terapéutico”. La rehabilitacion ofrecida en un ambiente que desarrolla
su personalidad dentro de su trayectoria de enfermedad, los factores
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que limitan su funcionamiento y comportamiento son corregidos,
modificados o adaptados, facilitando y maximizando su independencia
(106).

IV. 3.3 Perspectiva cuidadores y familiares

IV.3.3.1 Descripcion de los estudios (cuidadores)

Se han incluido 34 estudios que abordan la perspectiva de los
cuidadores y familiares. En la tabla 7 se representan las caracteristicas
de los estudios incluidos.
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REFERENCIA

Lev 1991 (100)
Estados Unidos

Mok 2002 (118)
China

McGrath 2002
(119)
Australia

Cherlin 2004 (120)
Estados Unidos

Quinn 2004 (72)
Reino Unido

Callahan 2005
(121)
Estados Unidos

Waldrop 2006
(122)

PARTICIPANTES

10 pacientes

24 familiares-
cuidadores
Adultos

Cancer

24 cuidadores
familiares.

4 hombres

20 mujeres

Rango edad:19-68
17 cényuges

6 madres

1 amigo/a

Cancer

Cuidadores de
pacientes fallecidos en
hospital.

Cuidadores de
pacientes de hospice,
en activo y en duelo.
Céncer

12 cuidadores-
familiares

Cancer

29 miembros del
personal del hospice:

9 enfermeras tituladas
de hospice

10 enfermeras tituladas
de la comunidad

10 asistentes de
cuidados

5 cuidadores

9 pacientes:

3 hombres, 6 mujeres
Media de edad: 65
Cancer

Enfermera
especializada en
oncologia / cuidadora
de su padre.

Cancer
59 cuidadores de
pacientes del hospice

METODO

Andlisis de contenido

Grounded Theory

Estudio Cualitativo.

Método de comparacion
constante.

Evaluacién cualitativa

Enfoque hermenéutico

Cuantitativo/cualitativo

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS

34 Entrevistas
semiestructuradas
con preguntas
abiertas

Notas de campo

Entrevistas
semiestructuradas

Narrativa.

Entrevistas en
profundidad

Grupos focales
con personal del
hospice y
cuidadores.
Entrevistas con
pacientes.

Narrativa

Entrevistas en
profundidad (2 a
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Estados Unidos ya fallecidos:

48 mujeres

11 hombres.

6 maridos

21 esposas

23 hija, nuera o nieta
3 hijo o yerno

3 amigos/as

Rango edad:26-88

Cancer

REFERENCIA PARTICIPANTES METODO
McGrath 2002 Cuidadores de Estudio cualitativo
(119) pacientes fallecidos en
Australia hospital.

Cuidadores de

pacientes de hospice,

en activo y en duelo.

Cancer
REFERENCIA PARTICIPANTES METODO
Spetz 2005 (81) 16 pacientes Investigacion-accion
Suecia Rango edad: 21y 71

9 hombres, 7 mujeres

16 familiares

1 enfermera

especialista

Cancer
REFERENCIA PARTICIPANTES METODO

Sorbye 1990 (83) 14 pacientes:
Noruega 7 hombres, 8 mujeres
9 vivian con su
coényuge
3 solos

Estudio cualitativo

cada participante)

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Narrativa.

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Entrevistas tipo
conversacion.
Notas de campo

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Observacion
participante de 83
visitas a hogares
de 14 pacientes.
Entrevista
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Athlin 1993 (84)
Suecia

Wilson 1999 (123)
Reino Unido

Beaver 2000 (107)
Reino Unido

Prieto 2002 (69)
Espafia

Schumacher 2002
(108)
Estados Unidos

Wennman-Larsen
2002 (124)
Suecia

76

2 con un hijo/a. Rango
edad: 28 - 80

Familiares y
enfermeras de 15
pacientes

cancer (13)

y no cancer (2)

20 familiares

5 conyuges

3 hermanos/as

11 hijos/as

1 cufiado

Rango edad: 20-51

8 miembros del
personal:

1 enf atencion primaria
2 enf asociadas

2 enfermeras tituladas
2 enf ayudantes

1 médico de atencion
primaria

Cancer.
14 cuidadores-
familiares

15 pacientes terminales

10 cuidadores en
activo
19 cuidadores en
duelo

Céncer (14)/ no
cancer(1)

Cuidadores
principales

Todas mujeres
Rangos de edad: < 40;
40-65y > 65.

Cancer y no cancer.
52 pacientes

Media de edad: 58,9
69 % hombres

31% mujeres

33 familiares/
cuidadores.

Media de edad: 51,7
42% hombres

58% mujeres

Cancer.
11 familiares-

cuidadores.
4 hombres, 7 mujeres

Fenomenologia (Colaizzi &
Spiegelberg)

Estudio cualitativo

Cuantitativo-cualitativo.
Andlisis tematico de
contenido.

Estudio fenomenolégico.

Analisis de contenido.

Cualitativo: método de
comparacion constante.

estructurada

Entrevistas
abiertas (25 con
los parientes y 17
con el personal)

Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas con
preguntas abiertas

Grupos de
discusion, grupos
triangulares y
entrevistas en
profundidad.

Grabacion de los
encuentros
clinicos
semiestructurados
enfermera/
paciente/
cuidador-familiar.
Notas de campo
de las enfermeras.
Registro de los
contactos
telefénicos.

10 entrevistas
abiertas
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Grande 2004 (128)
Reino Unido

Hudson 2004 (129)
Australia

Milberg 2004 (130)
Suecia

Orrevall 2004 (111)
Suecia

Witkowski 2004
(131)
Suecia

Appelin 2005 (96)
Suecia

78

15 pareja del paciente
4 hijos

Rango edad: 45-78

Cancer.

60 cuidadores
informales:

41 esposas

15 hijos

4 parientes/amigos

Cancer (48)/

no cancer (12)

47 cuidadores:
Edad media: 60 afios

Cancer

19 cuidadores
informales

9 hombres, 10 mujeres
15 pareja del paciente
4 hijos

Rango edad: 45-78

Céancer.

13 pacientes:

5 hombres, 8 mujeres
Rango edad: 47-79.

11 de sus familiares:
4 maridos, 5 esposas
2 hijas

Céncer.

48 familiares-
cuidadores

24 hombres, 24
mujeres

40 parejas, 7 hijos
1 nuera

Rango edad: 32-79
Cancer

6 pacientes (3 hombres
y 3 mujeres)
procedentes del
estudio Appelin &
Berterd (2004).

Rango edad: 54 — 85

6 familiares (Brob&ck
& Bertero, 2003). 2

hombres y 4 muijeres.
Rango edad: 52 — 80.

6 enfermeras
domiciliarias (Bertero,
2002). Todas mujeres.
Rango edad: 44 - 63

Céancer.

Marco de Ritchie & Spencer

Andlisis de contenido y
tematico.

Hermenéutica

Método de comparacion
constante.

Método fenomenoldgico de
Dahligren & Fallsberg

Andlisis secundario
mediante el enfoque
hermenéutico de Gadamer.

Entrevista
semiestructurada

Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas con
preguntas abiertas

Entrevistas
semiestructuradas

Cuestionarios de
pregunta abierta.
Entrevistas
semiestructuradas.

Entrevistas
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Milberg 2005 (132)
Suecia

Holmberg 2006
(133)
Suecia

REFERENCIA

Devery 1999 (98)
Australia

Jarret 1999 (114)
Reino Unido

Skilbeck 2005
(134)
Reino Unido

13 familiares
referidos a APHC
(equipo de CP
domiciliarios
avanzados)

10 hombres, 9 mujeres
8 maridos, 8 esposas
3 parejas

Rango edad: 54-80

Cancer
1 cuidadora (madre)

Céncer

PARTICIPANTES

77 participantes
(hombres y mujeres)

25 pacientes.

17 cuidadores (11
activos, 6 en duelo)

35 profesionales:
sanitarios y
trabajadores de la
comunidad

Cancer (22)

No céancer (3).
18 pacientes
11 cuidadores

Cancer

25 cuidadores-
familiares:

23 mujeres, 2 hombres
Rango edad: 38-78

Cancer/ no cancer

Estudio cualitativo

Estudio de caso

METODO

Grounded Theory

Estudio fenomenolégico

Estudio cualitativo y
cuantitativo. Andlisis
exploratorio. Método de
comparacioén constante.

Grupos focales,
entrevistas y/o
cuestionario con
preguntas abiertas

Andlisis del diario,
las cartas y las
notas.

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS
Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas
semiestructuradas

Entrevistas
semiestructuradas
prey post-
periodo de
descanso del
cuidador

REFERENCIA

Mangan 2003
(135)
Estados Unidos

PARTICIPANTES

32 cuidadores
informales

17 activos:
10 hombres,

METODO

Estudio cualitativo y
cuantitativo

TECNICA DE
RECOGIDA DE
DATOS

7 grupos focales
(3+4)
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7 mujeres

11 cényuges

5 hijas, 1 sobrina
Rango edad: 30-79

Cancer

15 en duelo:

6 hombres, 9 mujeres
13 cényuges

1 hija, 1 amigo/a
Rango edad: 38-86

Cancer.

Segun el pais en el que se ha realizado los estudios incluidos desde la
perspectiva de los cuidadores podemos observar en la grafica 7 que la
mayor parte de los estudios se concentran en Suecia y el Reino Unido,
seguidos por EEUU y Australia, asi como un estudio de cada uno de los
siguientes paises: China, Espafia, Holanda y Noruega.

Grafica 7. Pais de origen
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Australia China Espafa Holanda Noruega  Reino Suecia USA
Unido

En cuanto al ambito de realizacion del estudio, la mayor parte se refiere
a los atencidon comunitaria-primaria de servicios en domicilio (21
estudios), seguidos por 7 estudios realizados en el ambito de hospice y
s6lo 2 en unidades de cuidados paliativos, y menor representaciéon
tienen los estudios realizados en el contexto de hospital, enfermera
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especialista y centros oncolédgicos. No se ha incluido ningun estudio
desde esta perspectiva de las enfermeras McMillan o de centros de dia.

Grafica 8. Ambito
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McMillan domiciliaria Cuidados oncolégico
Paliativos

Por afio de publicacién, se sigue con la misma ténica de los estudios
incluidos desde las perspectivas anteriores, concentrandose en los
ultimos afos la mayor parte de los estudios y solamente 7 estudios son
anteriores al afio 2001.

Grafica 9. Aho de publicacion
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En cuanto al método de investigacion utilizado por los estudios incluidos
se encuentra una gran variedad (tabla 7) Hay estudios que refieren
utilizar grounded theory, otros estudios utilizan diferentes marcos
fenomenoldgicos, o estudios mas genéricos de investigacion cualitativa,
estudios de casos o andlisis de contenido, asi como el marco de Ritchie
& Spencer. Hay que tener en cuenta que estas diferentes formas de
analisis de datos tienen implicacion a la hora de realizar la sintesis
secundaria.

IV.3.3.2 Sintesis de resultados (cuidadores)

En este apartado se resehan las percepciones de los cuidadores
informales y la familia, quienes identifican un conjunto de grandes areas
similares a los que refieren los pacientes. No obstante, aparecen
algunos aspectos de importancia entre los cuidadores que no son
identificados por los pacientes o bien no lo son con la misma
trascendencia; los mismos se detallan a continuacion. Se describen las
experiencias respecto a la trayectoria de la enfermedad (diagndstico,
tratamientos, expectativas de vida) y del cuidado de los sintomas. De
igual manera, se presenta una evaluacién de la calidad de la atencién
recibida, a partir de sus experiencias con los diferentes servicios.

Impacto en los familiares de la enfermedad en fase Terminal

La tarea de cuidar a un familiar gravemente enfermo y/o moribundo
genera un cumulo de sentimientos dificiles de manejar: miedo,
inseguridad, sobrecarga, aislamiento, esperanza y desazoén, temor a
perder el control (126).

Cuando se confirma el diagndéstico de una enfermedad grave y/o la
irreversibilidad de la misma los cuidadores experimentan un impacto,
sintiendo que no se encuentran preparados para hacer frente a esta
nueva situacién. Esto requiere tiempo para aceptar su nuevo papel y por
ello hablan de un tiempo de adaptaciéon y ajuste, ya que involucra
cambios en la vida cotidiana. Experimentan incertidumbre frente a su
desempefio en las tareas de cuidado, mostrandose inseguros por temor
a provocarles dafio y sentimientos de inutilidad cuando no son
correctamente informados sobre qué y cuando actuar y sobre las
necesidades de soporte en casa. Sienten una gran responsabilidad
debido a que las demandas son altas, sintiendo débil el apoyo
emocional de las enfermeras de atencién primaria. A menudo los
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sentimientos de frustracion e insuficiencia surgen debido al conjunto de
demandas, expectativas y obligaciones provenientes del enfermo, de los
profesionales, del grupo social y de si mismos. La sensacion
contradictoria entre responsabilidad y deseo de proporcionar el cuidado
a su ser amado les genera tension, ya que en muchas ocasiones esta
“eleccion” es casi exigida por las circunstancias personales, familiares o
sociales (como la escasez de camas en las instituciones) (123)
Experimentan fatiga, hecho que afecta sus emociones por sentir que
constituye una carga dificil de sobrellevar, intentando ocultar dichos
sentimientos a otros familiares, amigos y profesionales, generando
disputas incluso con la persona enferma. Encuentran dificiles de
manejar las reacciones psicoldgicas, tanto propias como las del
paciente, aun cuando éste tenga un temperamento alegre, mostrandose
sobreprotectores para con él o bien resignados ante la realidad. Muchos
de ellos se perciben a si mismos como irritables y con un espiritu
debilitado. Manifiestan problemas para dormir y dicen estar
preocupados por el devenir ya que sienten que su enfermo ha cambiado
como persona (125).

En ocasiones las cuidadoras informales expresan enfado por sus
sentimientos de desesperanza, especialmente con los médicos cuando
éstos les generan expectativas de vida o ilusiones falsas. Este enfado es
una expresion de sentimientos negativos y puede constituir un
mecanismo para enfrentar la realidad que les toca vivir. Se evidencia
que la enfermera especialista en cuidado paliativo juega un papel central
en la tarea de desactivar dicho enojo, aunque en muchos casos este
sentimiento continta persistiendo y la persona cuidadora se mueve
entre sentimientos de aceptacién, esperanza y enfado, que pueden
ponerse de manifiesto incluso durante una misma conversacion.
También pueden sentir amenazada su propia identidad debido a la
inminencia de la muerte del familiar y a los diferentes roles en base a
género que se veran alterados con la nueva situacion; asi por ejemplo,
los varones suelen sentirse protectores de su ser amado (104).

Los sentimientos de inseguridad que expresan las personas a
cargo del cuidado se refieren en muchos casos a temores asociados a
la pérdida de funcionalidad del paciente, ya que puede significar perder
el control sobre sus propias vidas o sobre los deseos del paciente
respecto al funeral, hechos que contribuyen a aumentar su ansiedad.
Emergen sentimientos de miedo a una muerte terrible y dolorosa, a no
saber cuando y de que modo ocurrira. Los sentimientos de aislamiento y
soledad son contrarrestados con la ayuda de otras personas para
realizar actividades que ofrecen soporte emocional. Se identifican
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algunos factores que disminuyen la situacién de vulnerabilidad que
experimentan las personas que cuidan, tales como: continuidad de
actividades previas, sentimiento de control, satisfaccién y compromiso
con el cuidado que brindan, sentido de esperanza realista (no de
curacion, sino de que el paciente puede tener una “buena muerte” o una
“muerte en paz”), de esperanza respecto a su propia vida y de que ésta
continuard a pesar de la muerte del paciente; incluso pueden anticiparse
al futuro pensando que podran tener una vida significativa y libre de la
carga del cuidado (126).

Entre los cuidadores con pacientes en programas de atencién en

hospice se identifican similares preocupaciones que quienes estan bajo
cuidado domiciliario, respecto a los cambios y cargas que implica cuidar
a un enfermo en fase terminal, a saber: disrupciones en el trabajo, mayor
demanda de tiempo, necesidad de servir al paciente, desorden
emocional y financiero (100) Quienes cuentan con asistencia de
unidades de cuidado paliativo, las apreciaciones indicadas son
analogas, considerando que aun asi sigue siendo un trabajo duro,
fatigoso, absorbente y psicolégicamente exigente, generando tensiones
psicolégicas, dificultando la coordinacion del manejo de la rutina del
cuidado diario con otras actividades esenciales, como el trabajo y el
cuidado de los hijos (134) Estas descripciones ponen en evidencia que,
aunque el paciente sea institucionalizado no se garantiza la disminucién
de la sobrecarga para el cuidador y su familia.
Las tareas de cuidados conllevan a una nueva situacion de vida,
implicando dos procesos significativos o de transiciones situacionales:
la primera hacia el rol de cuidador y la segunda, hacia el trabajo de
duelo o aceptacion de la pérdida del ser querido. El periodo de
transicion hacia convertirse en cuidador, comienza psicolégicamente
antes de impartir el cuidado en el hogar. La aceptacion y identificacion
de este rol se inicia cuando el cuidador comienza a tomar conciencia de
la naturaleza seria o potencialmente amenazadora de la enfermedad del
familiar y contintia afianzandose durante el proceso de cuidado, y hasta
después de la muerte del paciente (124).

Las personas a cargo del cuidado saben que las personas sufren y
que es substancial hablar de como la enfermedad altera y reestructura
sus vidas, debido a que la cotidianeidad y la capacidad para planear el
futuro han sido perturbadas. De igual modo, enfatizan que el diagndstico
de una enfermedad terminal afecta a la familia entera y que los deseos y
necesidades del paciente tienen prioridad antes que los propios (104).

El hecho de tener que enfrentar la muerte les revela que la vida no
podra ser la misma y los planes futuros deben ser adaptados a esta
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nueva realidad; la cercania de la muerte conlleva también a planificar
una despedida final (126). El cuidador adquiere un sentido de
autotrascendencia en base al compromiso en el cuidado, brindando
confort al paciente, intentando mantener la vida cotidiana, haciendo
por/para el paciente y el resto de la familia, y manteniendo la esperanza
(127).

El familiar directo que a su vez es la persona encargada de cuidar
al paciente, siente alivio de poder conversar con los profesionales de
atencion comunitaria y manifiesta que le brindan recursos para sentir
una esperanza realista, para comprender la gravedad e irreversibilidad
del estado de salud de su ser querido, compartiendo con éste sus
preocupaciones sobre la muerte, contando con la posibilidad de
nombrar lo innombrable y de pensar lo impensable; la comunicacion se
hace asi mas cercana, honesta, abierta y carifiosa. Se subraya ademas,
que los miembros del equipo permiten al familiar sentirse menos
confundido, exhortandolo a realizar pequefas actividades que confortan
al enfermo, dandole poder y fuerza para convertirse en un cuidador
importante. La esperanza realista posibilita la comprension mutua, la
comunicacién simétrica y la posibilidad de alcanzar una muerte digna
(133).

En los contextos de los hospice, los cuidadores y familiares
destacan la importancia de brindar tiempo y apoyo profesional
destinado a conocer y reflexionar sobre el espectro de preocupaciones
relacionadas con la pérdida, el proceso de morir, el dolor y la muerte, asi
como las reacciones de dolor anticipadas (100)

Impacto divergente en los familiares, positivo y negativo, del rol de
cuidar

Vivencian el rol de cuidar como un desafio y sefalan que esta actividad
presenta tanto aspectos positivos como negativos (129;135) Dentro de
los primeros, se indican comportamientos y emociones que surgen
como resultado de la tarea de cuidar, del respeto que sienten por su ser
querido, demostrandoles un entendimiento frente a su condicion de
vulnerabilidad. Por otra parte, encuentran positivo el hecho de poder
continuar compartiendo la vida con la persona amada, tratando de
confortarlo, o que esta nueva realidad los conduzca a aprender a tomar
nuevas responsabilidades y asuntos de los que anteriormente se
ocupaba el paciente. Se describe como una gran lecciéon de vida.

Dentro de los aspectos negativos, advierten que su propia salud se
compromete, sienten una carencia de habilidades para manejar los
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sintomas de sus enfermos, que les falta soporte por parte de los
profesionales de la salud y que se dan causas familiares adicionales de
estrés; también se menciona la privaciéon de tiempo para si mismas y el
impacto psiquico del deterioro de los pacientes. Para quienes destacan
sélo los aspectos negativos, la experiencia de cuidado se percibe como
“algo malo, horrible, desde el momento del diagndstico” (129). Incluso
manifiestan la nocién de soporte social negativo para hacer referencia a
una fina linea entre intereses bien intencionados de amigos y familiares y
la atencion agobiante (135).

La identificacién de aspectos positivos y negativos del cuidado
hacen que sea percibida como una actividad contradictoria, en cuanto
que es una experiencia intensa y transitoria por un lado, y agotadora y
prolongada, por el otro. Dicha dualidad se acentia cuando se es pareja
y cuidadora o cuidador al mismo tiempo. La relacién de parentesco mas
comun es la mujer que cuida a su marido o pareja; cuando el paciente
es viudo, las hijas son las principales cuidadoras (134) Las mujeres
asumen el rol como cuidadoras en la medida en que sea el deseo de su
ser querido, pues les permite unificar los vinculos con su pareja. Se
sienten en la responsabilidad de brindar el cuidado con carifio, tal como
lo han hecho durante toda su vida compartida. Lo consideran una
oportunidad de demostrarles su carifio pero al mismo tiempo constituye
una carga (95;125;135) No obstante, los familiares mas cercanos
reafirman su disposicién a tomar el rol de cuidadores informales pese a
los considerables costos a nivel psicolégico, fisico, social y financiero
que los hace a si mismos mas vulnerables y con mayor riesgo de fatiga;
viven tratando de balancear la continua oscilacién entre la carga y la
capacidad para hacer frente a la situacion siempre cambiante (126;135).

Los cuidadores acuerdan y desean - inclusive antes de saber que
es posible contar con apoyo especializado - cuidar al paciente tanto
tiempo como les sea posible. En muchos casos no comprenden, o no
son plenamente concientes, de que esta decision puede suponer que se
le de al paciente un tiempo de alta en la institucion, implicando que
recaiga en la familia una responsabilidad casi exclusiva de cuidado.
Aceptan la ayuda de los profesionales, valoran su conocimiento y
aprecian el contacto de las enfermeras especialistas o comunitarias
(104;124).

Saber cumplir con el rol de cuidador, ademas de implicar una gran
responsabilidad, suele provocar ansiedad e inseguridad, ya sea en los
momentos que deben notificar los sintomas o cuando utilizan agentes
farmacolégicos (sedacion, administracién con jeringuilla, etc.). La
inseguridad puede atribuirse a mecanismos psicolégicos (temor frente a
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la responsabilidad del manejo de la prescripcién) o culturales (en
ocasiones queda de manifiesto que no creen en la eficacia de los
farmacos) (99).

El cuidado en casa requiere un compromiso, adaptacion y trabajo
extra, un aumento de demandas que pueden contribuir a crear
sentimientos de frustracion e incertidumbre (96) EI hecho de que los
cuidadores manifiesten la sensacién de que pueden seguir manteniendo
el control en la etapa terminal del cuidado domiciliario, se asocia con
una mejor calidad de vida, que se expresa en bajos niveles de reportes
de ansiedad (133).

Actividades personales, desarrolladas por las cuidadoras, como
proteccion emocional

Dar valor en su quehacer como cuidadores es un recurso practico y
eficaz que contribuye a su sentimiento de manejo de la nueva situacion
(130).

En ocasiones las cuidadoras informales se valen del “pensamiento
positivo” como recurso simbdlico para aumentar, mantener y hacer
frente a la nueva situacion de brindar cuidado, amortiguando los
perjuicios a los que se enfrentan y como tales constituyen un recurso
significativo (129). De igual modo, lo son las relaciones que establecen
los cuidadores, mediante competencia, mutualidad y soporte social.

Proteger al paciente de sentimientos negativos es importante asi
como el hecho de no mostrar signos de estrés. El hogar es percibido
como un lugar que facilita la oportunidad de realizar este tipo de
acciones. Ocultar sentimientos y realizar algunas acciones tendientes a
contrarrestar la sensacion de ausencia de apoyo que pueden sentir en
determinados momentos, es un mecanismo frecuente en las cuidadoras.
Para el familiar directo es central sentir que se ha hecho lo mejor posible
para el paciente, asi como la aceptacion y conciencia de los aspectos
negativos e invariables de la situacién que el mismo padece. Aunque la
promocién de la supervivencia es importante, una vez que reconocen
que no puede modificar la realidad del paciente, se focaliza sobre otros
aspectos y acciones que incrementan su bienestar; por ello se sienten
impotentes y desesperanzados cuando no hay nada concreto que
puedan hacer, especialmente con respecto a los sintomas (130).

En la dinamica interpersonal de la relaciéon cuidador-paciente se
trabajan las emociones que emergen en la etapa final de la vida. Los
cuidadores reportan la utilidad de soporte de la familia y de los
miembros de su red comunitaria para aliviar la carga emocional del
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cuidar, los ejemplos incluyen cartas y mensajes de amigos o miembros
de la iglesia, de hijos adultos, de la familia extensa y del personal,
mostrandose comprensivos y estando disponibles para escuchar y
proveerles animo cuando lo necesitan (135) Por ejemplo, la utilizacién de
un diario provisto por investigadores en un estudio realizado en el Reino
Unido para que los cuidadores bajo programas de atencion domiciliaria
resefien sus experiencias y sentimientos, ha constituido un recurso
valido para que las cuidadoras se expresen y una fuente fundamental
para conocer el modo en que vivencian sus expectativas, necesidades y
problemas (104).

Con respecto a las reacciones emocionales que se manifiestan
durante la etapa de terminalidad, cuidadores activos y en duelo de
pacientes ingresados y fallecidos en hospital y en hospice, revelan una
clara conciencia de la proximidad de la muerte y de que el tiempo es
limitado desde el comienzo del ingreso en la institucion. Otros, en
cambio, identifican que la etapa final se esta acercando por comentarios
indirectos de los médicos, por los cambios fisicos, los resultados de los
test o por la prescripcion de morfina (119;122) Creen que su familiar
enfermo sabe que algo “malo o terrible” esta sucediendo y que él
esconde su malestar, ocultando su queja, demostrando un estoicismo y
evadiendo cualquier conversacion o comentario acerca de su estado de
salud. Entre cuidadores de pacientes en estancias cortas en hospice y
con diagnéstico tardio, el tiempo hacia la muerte es rapido y las
respuestas emocionales oscilan de un estado de shock a enfado en el
momento de la recepcidn del prondstico (122).

Una de las principales estrategias emocionales que reportan frente
a la conciencia realista de la muerte y la profunda esperanza de cura (o
milagro), es vivir el dia a dia. Aunque los cuidadores y familiares no
tengan clara conciencia de que la condicion puede declinar
rapidamente, la muerte de otros pacientes con cierta regularidad en el
ambito sanitario donde se encuentra ingresado su familiar enfermo,
constituye un constante recuerdo de dicha posibilidad (119)

El sentimiento de sobrecarga y agobio también lo refieren
cuidadores bajo asistencia de unidades de cuidado paliativo. Esta
responsabilidad les genera ansiedad, sintiéndose a menudo deprimidos
por la situacién, con cambios de humor y enfado por agotamiento (por
no poder dormir bien, por ejemplo), sufriendo dafos en su propio estado
de salud (134).

Los testimonios de cuidadores demuestran la necesidad de dar
informacion apropiada, soporte emocional y derivacién oportuna como
una forma de abordaje sistematico. De igual modo, nombrar y advertir
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sobre la muerte inminente, es fundamental en enfermedades con
deterioro rapido y donde la trayectoria del moribundo puede ser un
evento acelerado, ya que los cuidadores pueden no tener clara
conciencia de tales cambios de las circunstancias (119;121;122)

Es especialmente importante la advertencia ética en aquellos
tratamientos con intervenciones agresivas (altas dosis de quimioterapia,
trasplante de médula 6sea o irradiacién total del cuerpo) y la
responsabilidad moral para escuchar activamente las preocupaciones
de los pacientes mas orientada hacia la calidad de vida que sobre la
cantidad (119)

Necesidad de apoyo y reconocimiento del papel de cuidador:
necesidad del cuidador de ser cuidado

Las cuidadoras consideran que es importante el respeto del paciente,
conocer sus necesidades y deseos, pero también de la persona a cargo
del cuidado, ya que se ve a si misma como un nexo imprescindible entre
el enfermo y el personal sanitario; por esta razdén sienten que debe
ofrecérseles también a ellas mismas una serie de atenciones (ser bien
tratadas y escuchadas cuando concurren a la unidad, u ofrecerles una
cama para descansar cuando el paciente permanece ingresado, por
ejemplo) (84).

Las dificultades surgidas de la responsabilidad en el cuidado
aminoran cuando se cuenta con el apoyo de otros parientes o amigos;
esta ayuda resulta de mucha utilidad en temas complejos como la
administracion de medicacion, en especial cuando ésta es acompanada
por instrucciones escritas. Si reciben colaboracién de su red social y
cuentan, por ejemplo con la ayuda del farmacéutico local para
administrar la medicacion, algunas cuidadoras logran organizarse mas
efectivamente (107).

En lineas generales, respecto al trato recibido por parte del
personal sanitario, se destaca la amabilidad, sensibilidad, comprension,
confianza e interés, tiempo para hablar y escuchar y ocuparse de
encontrar soluciones de manera compartida, asi como predisposicidn
para monitorizar las actividades realizadas por los cuidadores informales
(84).

Los cuidadores manifiestan que aunque intuitivamente tengan
conciencia de la transicion a la fase terminal, necesitan asistencia de los
profesionales de cuidado paliativo en este tema. Es evidente que las
discusiones tempranas de la trayectoria del morir pueden ayudar a las
familias a preparar el evento de la muerte; la ausencia de tal preparacién
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provoca preocupaciones que muchas veces quedan sin resolver,
generando posteriormente un profundo remordimiento (119).

Consideraciones sobre donde deberia ser cuidado el paciente: el
domicilio en primer lugar

Los cuidadores y familiares valoran al hogar como el lugar adecuado
para que suceda la muerte por la idea de mayor confort y dignidad
implicita y por eso desean que ocurra alli (83;119;121;133) Sabiendo que
la muerte es inminente, justifican su decision diciendo que pueden
proveerles lo que ellos deseen. En ocasiones esta valoraciéon es debido
a las experiencias previas negativas sufridas en el ambito hospitalario,
por considerar que alli la integridad estd amenazada, por la falta de
escucha o la percepcion de una menor participaciéon en la toma de
decisiones.

Asimismo, los cuidadores piensan que es importante que el
paciente sea apartado de otras personas enfermas, ya que su presencia
puede deprimirlos y asustarlos — tanto a los jovenes como a los mayores
- y sienten que lo mejor es “vivir hasta morir”; también sefalan que les
agota el alboroto de la sala (83).

Manifiestan que los miembros del personal de salud, también
consideran abierta o simbdlicamente, que el hogar es el lugar preferido
para cuidar al paciente; sin embargo, los cuidadores informales y
familiares suelen tener miedo de la situacién de deterioro agudo y
sienten una sobrecarga y aislamiento cuando el paciente s6lo acepta
ayuda o cuidado de su familiar, y se torna totalmente dependiente del
mismo, siendo conciente de esta situacion (130).

La mayoria de las cuidadoras con familiares en atencion
hospitalaria informan de manera entusiasta su voluntad por dispensarles
mas cuidado en el hogar que el que han recibido en otros entornos, aun
teniendo dudas acerca de sus propias habilidades para apafarselas con
las demas demandas de la familia. Consideran que esta situacién puede
revertirse en la medida en que ambos - pacientes y cuidadores — sean
advertidos primeramente de la gravedad de la situacion. Asimismo, el
marco doméstico se percibe como mas apropiado en la gestion de
muchos sentimientos intensos asociados con el proceso de morir, tanto
para uno y otro de los actores involucrados. En algunos casos, los
familiares o cuidadores en duelo no reconocen ni identifican como un
fallo que su enfermo fuera readmitido en el hospital justo antes de morir,
piensan que la muerte llegd en el momento adecuado. Ellos llevan a
cabo gran parte del cuidado pero consideran esencial contar con ayuda
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cualificada en algin momento y aprecian que el contacto sea
profesional y comprensivo (119) Expresan que el hecho de no regresar a
su hogar genera sufrimiento, y que éste se manifiesta en forma de
depresién o pérdida del apetito. Dicen sentir frustracién por no poder
llevarlo a casa para estancias cortas ya que las consideran muy
terapéuticas, lo cual ha sido corroborado mediante informes que
muestran un mejoramiento; incluso suelen utilizar la promesa de retorno
a casa para incrementar la motivacion del enfermo.

Deseo de control rapido de las complicaciones y adecuada
coordinacion entre los servicios asistenciales

En la modalidad de atencidon comunitaria se aprecia la rapidez de
referencia al especialista en respuesta a los primeros sintomas y la
coordinacion de servicios, de profesionales y los intentos de médicos y
enfermeras por establecer familiaridad con el paciente desde las
instancias tempranas de la relacion (128) Ademas, se evalia como
beneficiosa para el paciente a pesar de los temores asociados con el
hecho de no ser capaces de proporcionar los cuidados adecuados,
tratando al mismo tiempo de mantener una buena relacién con el
enfermo. Este dispositivo también les resulta beneficioso porque les
evita traslados constantes al hospital y/o el alejamiento de su familiar,
aunque saben que el paciente en estadio terminal esta en situacién de
inestabilidad y por ello temen que aparezca una complicacion; cuando
se encuentran hospitalizados, en ocasiones los cuidadores se quejan de
la premura del alta que perciben en algunos profesionales y prefieren
permanecer una noche en el hospital hasta sentir que la situacién sera
controlable en casa. Asi por ejemplo, refieren que realizar algunas curas
resultan angustiosas y que se sienten inseguros, por ello solicitan ayuda
del personal en el hogar o bien se trasladan al centro de salud o al
hospital para realizarlas (69).

Un aspecto que se critica es que desde algunos servicios de
atencion comunitaria se incite a los pacientes a realizar ejercicio; y que
esto se promueva incluso cuando no hay nada que hacer para prolongar
la vida, una vez finalizadas las pruebas diagnosticas y los tratamientos
curativos (83).

Respecto a la atencién recibida mediante cuidados domiciliarios,
se considera un factor vital la accesibilidad y disponibilidad de las
enfermeras de atencion primaria en cuanto a su buena voluntad y buen
nivel de respuesta - los aspectos psicosociales de su apoyo (interés,
preocupacién, tiempo, tranquilidad, consejo, sentido del humor, alegria,
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bondad, aliento y ayuda) - ya que contribuye a disminuir el nivel de
ansiedad de la cuidadora, siendo instrumental (asistencia practica) a la
responsabilidad de cuidado que delegan en la familia. Se aprecia el
seguimiento del paciente por una misma enfermera, es decir, poder
contar con una enfermera habitual como persona clave para mantener el
contacto, brindando un cuidado realmente integral. De igual manera, se
percibe un alto nivel de satisfaccidn respecto a las enfermeras a
domicilio puesto que sus intervenciones ofrecen beneficios individuales
en la calidad de vida del paciente, con el subsecuente aumento de
confort (104;123).

En lo relativo a la atencién brindada por los profesionales se sefala
que muestran una buena voluntad para visitarlos en su hogar, con una
predisposiciéon - tanto de enfermeras comunitarias y médicos de
atencion primaria - de asistirlos incluso fuera del tiempo designado o de
guardia y de contactarlos telefénicamente en los casos en que se
presentan situaciones problematicas. A pesar de que los pacientes
puedan seguir vinculados a sus médicos de atencién primaria, dicen
recibir mas visitas de las enfermeras comunitarias, aunque a veces les
molesta que funcionen como interlocutoras entre el médico y el paciente
y evaluan sus practicas como ineficientes o inutiles (109). Esto puede
explicarse en ocasiones por el desconocimiento del papel de la
enfermera comunitaria tanto antes como después del alta. Asimismo, se
identifica una tensién de su rol como defensora del paciente y la
necesidad de fomentar en ellos su participacion en el cuidado. Esperan
que las enfermeras que los asisten en domicilio sean atentas, honestas,
pacientes, que tomen iniciativas respecto a las pautas de cuidado y con
ellas establecen buenas relaciones (125). Relatan escasas instancias de
retraso en la visita domiciliaria una vez que el personal de salud ha
prometido la cita o de llegada imprevista al hogar del paciente. Ademas,
se demuestra un esfuerzo por parte de los profesionales para asegurar
el soporte de cuidado y acciones de otras agencias (participacion de un
especialista de hospice o citas para test en hospitales, por ejemplo) o
soportes comunitarios, como aquellas enfermeras que se encargan de
asegurar la disponibilidad de medicinas o ayuda financiera.

Consideraciones sobre el control de sintomas. Importancia de la
situacion funcional y de la nutricion

En la modalidad de centro oncoldgico, los cuidadores informales - tanto

activos como en duelo - coinciden en que una mejor comunicacion entre
todos los miembros del equipo de atencidn, una programacion mayor y
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mas responsable, un mejor manejo de los resultados de los test y la
facilitacion para acceder a los especialistas y a los examenes, puede
simplificar el proceso de cuidado. Asimismo, se valora la habilidad
técnica y la competencia del médico, particularmente el manejo exitoso
del dolor, de pruebas clinicas y cuando se utiliza tecnologia punta, ya
que se consideran componentes esenciales de satisfaccién global (135)

Mencidn especial merecen los aspectos nutricionales que emergen
como un aspecto de vital importancia desde la perspectiva de las
cuidadoras (95;104;111;123) Piensan que la permanencia del paciente
en el ambito doméstico le permite continuar con sus habitos
alimenticios, comer cuantas veces le apetezca (123), o abstenerse de
hacerlo (104).

Afirman que los médicos hospitalarios prestan poca atencién a los
aspectos nutricionales y/o ante la pérdida de peso del paciente,
evaluando que el rol del nutricionista es marginal y que se limitan a la
introducciéon de suplementos o preparados nutritivos. Creen que el
nutricionista deberia integrarse como miembro del equipo de cuidados
paliativos colaborando en la atencion durante todo el proceso de
enfermedad, asumiendo mayor coordinacion en los procesos de
anorexia y caquexia asociadas al cancer, ayudando a reducir las
necesidades mediante un abordaje técnicamente sofisticado de
nutricion parenteral en domicilio (111) Consideran que las rutinas
hospitalarias — con su sistema de preparacién y reparto de la comida -
contribuyen a la mala nutriciéon de los pacientes, ademas de quebrantar
el evento social del acto de comer, tanto para éstos como para sus
familiares. Se evidencia que se sienten totalmente responsables del
cuidado nutricional de la persona enferma y se esfuerzan para que ésta
se alimente mejor, implementando diferentes estrategias como servirles
comida variada y de su agrado o fortificarla con nutrientes adicionales.
Sienten que si ellas no estan presentes durante la preparaciéon de la
comida, el enfermo no consume los alimentos; es frecuente también que
calculen las calorias que ingiere, lo que muchas veces puede provocar
un ambiente de tensién en el momento de la comida.

Necesidades de los cuidadores para ser informados / educados
para realizar los cuidados

En ocasiones, las cuidadoras informales sienten que juegan un rol activo
en la comunicacion con el personal de salud, generando preguntas a los
profesionales sobre las condiciones del enfermo y sobre el modo en que
pueden ayudarlos, por eso valoran la informacion abierta para mejorar el
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confort, tomar decisiones informadas sobre los tratamientos y los
cuidados y las perspectivas para el futuro, permitiendo ampliar los
temas sociales y personales y la informaciéon continua (mantenerlos
informados) para poder comprender los acontecimientos que se
suceden a lo largo de la enfermedad (123;125;130).

Consideran que la falta de informacién dificulta el contacto con el
personal o con el paciente, provocando un sentimiento de insuficiencia,
que la cuidadora intenta contrarrestar con su presencia durante las citas
con los profesionales con el fin de comprender la situacién (125) o bien
tratando de buscar dicha informacién por medio de otras fuentes, como
por ejemplo los simbolos, indicios verbales y no verbales en las
interacciones con el paciente o con el personal. También mencionan
experiencias intuitivas que se aceptan como signo de que la etapa
terminal ha llegado; de este modo, el cuidador ve o percibe piezas de
informacion que son interpretadas con un significado personal, incluso
cuando el sistema médico o los profesionales no proveen la oportunidad
de darle “nombre” o verbalizar el proceso de morir (119;130)

Destacan la importancia de la informacién y las instrucciones
practicas para realizar tareas simples (administrar drogas, movilizar al
enfermo o darle oxigeno) (125).

En algunos contextos de atenciéon primaria se considera que la
informacion dada por los médicos no es suficiente respecto a manejo de
dolor e informacién practica sobre el uso especifico de analgésicos,
siendo mas valorada la que proporcionan las enfermeras comunitarias
entrenadas especificamente (108).

Los cuidadores informales activos y en duelo que reciben atencién
de una enfermera especialista reportan que las habilidades
interpersonales y de comunicacion del equipo de salud son un
componente extremadamente importante en la provisiéon del cuidado
préoximo a la muerte. Asimismo sefalan que la enfermera especializada
en cuidado paliativo ocupa un lugar importante en la comunicacién
efectiva, sienten satisfaccién porque les brindan tiempo y escucha y
reportan una relacién empatica: confidencia, confianza, conocimiento y
seguridad (95), constituyéndose en una fuente primaria de informacién
sobre la enfermedad, los tratamientos y los recursos comunitarios y
grupos de soporte. En especial destacan su conocimiento exhaustivo
respecto al curso y prondstico de la enfermedad, estando atentas a
mantenerlos informados de los cambios devenidos en el transcurso de
la evolucién de la enfermedad, incluso aquella relacionada con la muerte
anticipada y las necesidades fisicas (95). Es igualmente valorada la
comunicacion abierta, honesta y directa desde el dia del diagnéstico
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que estas enfermeras demuestran y la claridad con respecto a su rol
(135). Los familiares relatan experiencias positivas gracias a su contacto
y soporte y perciben su pericia como un recurso de fortaleza, siendo
crucial su intervencién en el suministro de la medicacién requerida, ya
sea negociando con la farmacia del hospital o con otras organizaciones
comunitarias para que asuman el pago de la misma.

Reconocen que la informacion que suministran es mas explicativa y
comprensiva que la que dan otros profesionales, especialmente los
meédicos del hospital, con quienes se muestran disconformes cuando les
dan expectativas de vida futura y/o fomentan falsas esperanzas (95).

De igual manera, la inclusion del cuidador por parte del médico en
las conversaciones referidas al rol de cuidar, fomenta la confianza en la
relacion.

Estas apreciaciones ponen de manifiesto que resulta vital
establecer consensos entre los objetivos y expectativas médicas y las
preocupaciones de los cuidadores (135).

Consideran que la falta de acceso a la informacién se debe a las
escasas posibilidades para hablar con los profesionales a solas, o bien a
la creencia de que los cuidadores no deben preguntar o que el personal
so6lo debe dar la informacién a los pacientes. Durante las admisiones
hospitalarias, los cuidadores informales refieren haber recibido poca
informacion (119;126), incluso en los casos en que los cuidadores son
concientes de la condicion de terminalidad, refieren que los médicos no
otorgan la posibilidad de hablar sobre ello, aun cuando ésta puede ser
bien recibida tanto por pacientes como por cuidadores; esta situacion
hace sentir a los familiares que los profesionales no comprenden que su
ser querido se esta muriendo (119).

En los hospice se destaca la necesidad de informacién diferencial y
evaluacion individual de pacientes y cuidadores como practica rutinaria,
constituyendo un valor positivio adicional de este dispositivo asistencial,
destacando que el cuidado efectivo depende también de habilidades de
comunicacion efectivas (72;100), es decir que no sélo son
fundamentales la claridad y la relevancia de la informacion, sino también
el modo en que la misma es dada, mostrando tiempo para escuchar y
discutir los temas implicados (98).

Dificultades percibidas en atencion domiciliaria

a) Puede resultar mas dificil a los profesionales controlar los
sintomas

EVALUACION CUALITATIVA DE LOS MODELOS ORGANIZATIVOS EN CUIDADOS PALIATIVOS 95



Se detectan dificultades para tratar sintomas fisicos tales como
nauseas, dolor o estrefimiento (128) Las dificultades para el manejo
adecuado de los sintomas fisicos causa grandes preocupaciones a la
familia, en especial cuando se produce una combinacion de sintomas
(dolor, vomitos, diarrea, hemorragia), ya que este hecho incrementa
la condicién deteriorada de los pacientes (95)

El problema mas frecuente es el dolor, su falta de control puede
atribuirse en algunos entornos, como en el caso de un estudio espariol,
a la demora por parte del personal en acudir al domicilio; aunque los
usuarios suelen disculpar a los profesionales y responsabilizar al
sistema. Se espera que el equipo de atencidon primaria posea los
conocimientos, habilidades y recursos necesarios para realizar curas y
tratamientos en forma tan segura como lo haria en el hospital (69).

b) La familia debe asumir roles técnicos para los que no esta
preparada

Las cuidadoras refieren dificultades para administrar la medicacién
(95;108). Para algunas familias administrar la medicacion -especialmente
la morfina, que es percibida como de dominio casi exclusivo de
profesionales- puede resultarles aterrador; este temor se acrecienta
cuando la medicaciéon para el dolor requiere ser administrada utilizando
jeringuillas. En algunos casos evaluan que cuando la familia supera este
obstéculo, la responsabilidad sobre la administracion, obtencién y coste
para la medicacién recaera sobre si misma en el futuro, inclusive el
manejo de drogas de administracién multiple (95).

Perciben una falta de educacién en el manejo de sintomas y en
temas vinculados con su rol de cuidadores. Los profesionales centran su
atencion sobre las necesidades inmediatas del paciente, sintiendo a
menudo que sus propias necesidades como cuidadores son
descuidadas en dicho proceso (125;129), aun cuando ellos mismos
puedan contribuir a este desconocimiento, en tanto que son reacios a
revelarselas a los profesionales, por considerar que no seria aceptable
hacerlo o porque temen anteponerlas a las de sus enfermos. Necesitan
ser reconocidos como persona y como parte del equipo de cuidadores y
que sus opiniones sean respetadas.

La tarea de controlar al paciente y de vigilar sintomas, puede dar
lugar a diferentes interpretaciones; por ello requieren educacién y
entrenamiento pues consideran que desconocen los sintomas
“normales” de un moribundo, es decir aquellos relacionados con la
etapa de la agonia y el proceso de muerte (99). Por otro lado, los
criterios y opiniones respecto a la manera de revertirlos son disimiles
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entre cuidadores y profesionales, ya que el manejo de determinados
sintomas puede tener consecuencias que no son deseables desde el
punto de vista del cuidador, como por ejemplo, el coma inducido (128).
A menudo viven esperando que suceda la muerte del familiar con
agilidad y rapidez, aunque se imaginan que la muerte sera tragica y
dramatica (69).

El cuidado en casa requiere mucho tiempo (127) y las habilidades
para nuevas demandas les resultan dificiles asi como el cambio de roles
(130) Para poder cumplir con su rol de manera eficaz, las cuidadoras
necesitan tomar conciencia del diagnéstico, los cambios repentinos en
la condicién del enfermo, su deterioro, el cese de los tratamientos y de
sus probables consecuencias (125), por eso luchan por comprender y
darle significado a toda la trayectoria de la enfermedad hasta la muerte,
considerandola una situacién limite y confusa (130).

Aunque los familiares puedan estar deshabituados para ejecutar
ciertas actividades (como el ayudar al paciente para el aseo o para ir al
bafo, cubrir sus necesidades nutricionales, posicionarlo en la cama), o
tienen habilidades fisicas limitadas - ya que muchos de ellos son
personas mayores (134) - se muestran muy dispuestos a ejercer estas
tareas. A pesar de mostrar inseguridad sobre cémo hacerlo, buscan
diferentes vias para acceder a la informacién, como por ejemplo lectura
de libros sobre el tema. Sin embargo, el deterioro de la condicion fisica
del paciente con la consecuente dependencia fisica, incrementa la
ansiedad y la carga del cuidado (95).

Desean mantener la autonomia del paciente, dandole al mismo
tiempo seguridad, aunque su salud esté declinando, mostrandole que su
soporte sera incondicional. Estan dispuestos a adoptar nuevos roles y
responsabilidades asi como comportamientos que son considerados
utiles para incrementar su capacidad como cuidadores efectivos, por
ejemplo, llevar un registro de lo que acontece (135).

c) Diferentes consecuencias en el cuidador por el cuidado en
domicilio

El cuidado domiciliario requiere un conjunto de equipamientos asi como
de ayuda técnica generando una reorganizacién del medio ambiente
doméstico, en ocasiones resultando dificil ubicar al paciente en un
espacio en el cual se puede disponer cobmodamente de los recursos
necesarios (cama especial, silla de bafio, panales, catéteres, vendajes,
antisépticos, guantes, colchones antiescaras, etc). Algunas cuidadoras
han manifestado la utilidad del servicio de terapia ocupacional en el
domicilio; asi como de la provision de camas articuladas y otros
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articulos de equipamiento para el confort del enfermo. Vinculado a las
adaptaciones que deben realizarse en el hogar para asistir al paciente se
destacan los problemas relacionados con el mantenimiento de la ropa
de cama (lavanderia) y aseo del paciente (123). Los familiares y
cuidadores valoran positivamente a las enfermeras que contribuyen a
gestionar estos variados recursos y/o equipamientos, puesto que se
reconoce que mejoran el confort del paciente y disminuye la carga de
cuidado; la enfermera también juega un rol central en la educacién de la
familia sobre cémo utilizarlos (69;95;125).

Los aspectos financieros y el manejo de presupuesto emergen
como preocupaciones  constantes entre los cuidadores,
independientemente del tipo de asistencia paliativa que reciban debido
a la estresante carga econdmica que representan las enfermedades
crénicas (98;114;123;125;126). En diferentes contextos/paises la
cobertura de los seguros de salud no suministran todos los recursos
necesarios (medicacibn o soporte material) causando tensiones
financieras para las familias (126). En sistemas de salud como el de los
EEUU, por ejemplo, en los que muchas personas utilizan seguros
privados para costear los gastos sanitarios, los pacientes en estadio
terminal pueden tener dificultades para ser admitidos en hospice,
durante los ultimos dias de vida, debido a que desde el punto de vista
econdmico- institucional, las estancias cortas resultan muy costosas ya
que incluyen multiples practicas o intervenciones médicas que exceden
la ratio de reembolso (122).

Especialmente entre las cuidadoras de pacientes bajo atencién
domiciliaria, se altera la vida cotidiana asi como la posibilidad para
planear el futuro. Se adaptan a los cambios que ocurren en el hogar y en
su manera de vivir, sus rutinas y sus habitos, aumentando su
inseguridad, vulnerabilidad, perplejidad, preocupacion y confusién. Los
cambios ocurridos en uno de los miembros del nucleo familiar implican
reacciones en los demas. En los hogares con hijos, los padres intentan
no cargar a sus hijos para que contintden su vida normal, aunque esto no
facilite el soporte (104;125;126;134). Temen que ocurra un imprevisto
durante la noche o los fines de semana por lo que permanecen en casa,
aumentando su sensacion de aislamiento (130).

La carga fisica y mental que implica ser una persona cuidadora,
conlleva a que los patrones de actividad normal sean seriamente
restringidos, sintiéndose “atados” o “prisioneros” en sus propias casas
(112;125) y sin tiempo de ocio, con un fuerte temor a que el enfermo se
deteriore subitamente o muera durante el tiempo que salen de su hogar,
situacion que describen como imperdonable para si mismos. Les
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provoca preocupacion, tristeza o enojo pero tratan de ocultarlo y suelen
moverse en su vida diaria como si nada sucediera (125).

El mantenimiento de la vida cotidiana incluye habitos, hobbies,
pero también celebraciones y festividades que desean continuarse a
pesar de la enfermedad. Las actividades de fin de semana, las
vacaciones y la compafiia de amigos son muy apreciadas y
significativas. La falta de continuidad con dichos habitos y normalidad
amenaza la vida cotidiana creando sufrimiento, pues el caracter
especifico de tales aspectos refleja la manera Unica en que el paciente y
la familia han elegido vivir. Continuar con la vida cotidiana significa
conservar habilidades tan basicas como comer en la mesa junto a la
familia, ir al bafio u otras habilidades de caracter psiquico o social.
Plantean la necesidad de continuar con las actividades que realizaban
antes de dedicarse al cuidado casi exclusivo del paciente, como por
ejemplo, servir y proteger a toda la familia (127).

Otros miembros de la familia o los profesionales pueden
reemplazar a la persona cuidadora en la provisidén de cuidado continuo,
en especial para quienes no cuentan con familia cercana, haciendo
acuerdos para la asistencia en términos practicos (distribuciéon de
tareas) (131) Se valora el apoyo y la integracion de la familia nuclear y
extensa en el cuidado y el reparto de responsabilidades (123).

d) Desventajas de la atencion domiciliaria

En algunos casos si se refiere una escasa continuidad en el cuidado -
especialmente en horarios nocturnos (1 o 2 horas) (107), de acceso a los
recursos y de tiempo para hablar cara a cara, la ausencia o limitado
“tiempo de respiro”, e informacion inadecuada, falta de cobertura de la
atencion domiciliaria fuera del horario de trabajo del centro de atencién
primaria, dificultad en establecer contactos telefénicos con el centro de
salud, tardanza en acudir o el hecho de que los enfermeros no
programen las visitas y acudan al domicilio s6lo a demanda
(69;125;129;131).

Estar aislado en casa es una de las desventajas del cuidado
paliativo domiciliario (125), por ello, solicitan apoyo emocional, practico
e informacional. Pueden sentir la falta de soporte de la familia, de
amigos, del personal de salud y de otras organizaciones de su
comunidad e incluso del paciente, cuando éste no expresa claramente
sus deseos ya que se sienten inseguros sobre lo que deben proveerles.
El no estar solos les hace sentir que la situacién es mas manejable a
pesar de la proximidad de la muerte y para ello necesitan recursos,
compartir responsabilidades y recibir contribuciones activas por parte
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del paciente y del personal de salud (126;130). Reconocen un tabu en la
comunicacion con el paciente, la familia, los amigos y los profesionales,
por lo que el apoyo social constituye un recurso que les brindara ayuda
en el momento de la muerte y en la etapa del duelo, sin el cual se
sentirian abandonados (132).

Los familiares bajo programas domiciliarios recomiendan a otras
personas que se encuentran en situaciones similares, la participacion en
grupos de ayuda porque valoran como un aspecto positivo el hecho de
compartir experiencias con personas que transitan por una fase de la
vida semejante, enfrentando los impactos que la enfermedad y la
cercania de la muerte provoca en si mismos y en otros miembros del
grupo doméstico/familiar (por ejemplo, la presencia o ausencia de hijos
jovenes o menores en la familia, en especial en los niflos) o las
consecuencias de revelar sus verdaderas emociones al enfermo (135).
La mayoria de los familiares se sienten en soledad y aislados, sintiendo
que sus propias necesidades como miembros de la familia entran en
conflicto con las del enfermo.

Quienes reciben atencion de una enfermera especialista valoran la

competencia y el conocimiento de las enfermeras para el control de
sintomas, especialmente respecto al uso de opioides. Describen su
satisfaccion con el grupo de soporte para su familiar enfermo pero
dudan de la eficacia del apoyo de este grupo para sus propias
necesidades emocionales y espirituales, sefalando mas bien su
importancia en la asistencia practica en actividades relacionadas con el
cuidado (administracion de medicamentos, fluidos intravenosos,
alimentacién intravenosa, asistencia en la comida, el transporte o los
servicios de guarderia para niflos). Por otra parte, aprecian que la
enfermera especialista tome contacto con la familia como un todo,
compartiendo informacién, preocupaciones e inquietudes abiertamente.
La cuidadora la requiere como recurso paralelo para el paciente y para
la familia nuclear y extensa, ya sea mediante contacto telefonico o
personal, destacandose su funcién relacional, ya que probablemente
contribuye, mediante sus continuos contactos, a reducir el nUmero de
consultas médicas y los traslados al hospital (81).
Los cuidadores que ademas trabajan fuera del hogar, se sienten
disociados entre dos obligaciones percibiendo que nunca estan en el
lugar ni en el momento oportuno (125) lo cual genera sentimientos de
frustracion.

El mantenimiento de las actividades previas o patrones de
actividad normales - trabajo, hobbies, contactos sociales vy
distracciones — disminuyen la vulnerabilidad de la persona cuidadora
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(126). Se destacan los problemas financieros por tener que dejar sus
trabajos (123).

Los cuidadores activos y en duelo, refieren tener poco tiempo para
si mismos y presentan dificultades adicionales en el equilibrio del hogar,
el trabajo y su responsabilidad en el cuidado. Algunos reportan una
voluntad y compromiso consigo para estar bien, realizando ejercicio de
manera regular, participando en actividades religiosas o bien acudiendo
a revisiones de su salud (135).

En ocasiones los cuidadores informales con asistencia domiciliaria
reciben ayuda de empleadores y amigos, dandoles apoyo para poder
acompanfar al enfermo a las citas médicas. En algunos contextos como
en el caso de Suecia, los cuidadores perciben subsidios por parte del
gobierno para proveer atencion domiciliaria debido a la pérdida de sus
ingresos laborales cuando asumen la responsabilidad de ser la
cuidadora (131)

Necesidad de accesibilidad a los profesionales para los familiares
de los pacientes que estan en domicilio

Quienes reciben cuidado domiciliario que se articulan con atencién
primaria (107) y/o hospice (84) se valora el cuidado personalizado y la
organizacion y cooperacion entre los mismos. Se evidencia una amplia
divergencia, con algunos pacientes teniendo contacto regular, minimo o
sin contacto alguno. No obstante, los principales servicios recibidos
son: la enfermera comunitaria — identificada como la visitante mas
regular —, el médico de atencidn primaria - que aparece cuando es
requerido — y en menor medida, las enfermeras Macmillan.

Entre los cuidadores en duelo entrevistados, el contacto mas
regular aparecié cerca de la etapa final, estableciendo vinculaciones
también con otros servicios tales como trabajo social, servicios
eclesiasticos, organizaciones de voluntarios o de medicina paliativa. Se
valora la disponibilidad y el hecho de saber que algun miembro del
personal sanitario estara presente en el momento que lo soliciten, aun
cuando el profesional que acuda al domicilio no haya realizado visitas
previas de manera regular en el hogar del paciente. La capacidad para
mantener un numero de contactos otorga seguridad, logrando una
familiaridad ya que su ausencia resulta frustrante. Se aprecia asimismo
el contacto casual o espontaneo del personal sanitario, es decir, no
programado, como gesto de interés o preocupacion por el estado del
enfermo, aunque esta modalidad sea dificil de coordinar con la
presencia o las actividades de la cuidadora (107) Se percibe una
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fragmentacion del cuidado y una falta de comunicaciéon efectiva entre el
equipo de atencion primaria y entre los diferentes servicios, causando
confusion sobre lo que pueden hacer o esperar de los distintos
profesionales, hecho que podria modificarse con el incremento de las
visitas domiciliarias.

Las cuidadoras de familiares que reciben atencion en hospice
juzgan que la asistencia que brindan es apropiada (120;121), en tanto
permitien aumentar la calidad de vida y del morir - focalizada en el
moribundo - posibilitando, ademas, una conexion entre el paciente y su
familia. Consideran que se brindan cuidados en forma segura y
continua, ya que se puede establecer comunicacion durante las 24
horas del dia (121).

Los aspectos negativos mencionados se refieren a lagunas, fallos u
omisiones en los servicios de salud desde el momento del diagndstico
paliativo hasta la subsecuente derivacién al hospice.

En los casos en que se realiza la derivacidon hacia centros de
asistencia lejanos al domicilio del paciente o cuando la cita para la
consulta resulta prolongada en el tiempo de espera - que puede
extenderse a semanas- antes de poder acudir a los médicos de
atencion primaria, genera que los cuidadores se sienten incapaces de
dar respuesta a los sintomas fisicos y a los problemas psiquicos. Sin
embargo, los familiares no suelen responsabilizar a los profesionales por
estos fallos, debido a que en muchas ocasiones se manifiesta un cierto
desconocimiento de la existencia de este tipo de servicio o porque lo
juzgan innecesario. Cuando se efectua la derivacion temprana, se
aprecia que el médico de referencia asista en los temas practicos y
gestione efectivamente los sintomas (72).

Satisfaccion con los cuidados aportados en los hospice

Se espera que las enfermeras de los hospice sean cualificadas y
experimentadas y capaces de brindarles un ambiente pacifico, de
confianza y tranquilidad, proporcionando esperanza y aliento e
informacion adecuada. Se las percibe con habilidades para satisfacer
las necesidades espirituales de los pacientes y con capacidad para
darles significado; con habilidades para orientar las preocupaciones y
complejas necesidades de los pacientes y cuidadores, coordinando el
cuidado y contribuyendo a una buena comunicacioén, a defender sus
elecciones y su participacion en la toma de decisiones, aconsejando
previamente a la familia como un modo de capacitarlos para enfrentar la
pérdida, ensefandoles a identificar las reacciones normales vy
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anormales, disipando la culpabilidad de los familiares. Las enfermeras
que logran una buena relacién de trabajo con los familiares - contacto
continuado y vinculos de confianza, mostrando preocupacién vy
compromiso - obtienen mayor credibilidad para recomendar la
hospitalizacién o el ingreso del paciente en una institucion de reposo o
cuidado (100).

Cuidadores con pacientes en hospice tienen aspiraciones y
necesidades especificas de diferentes niveles: cognitivo, emocional,
moral y fisico. Requieren informacion, asistencia practica para proveer
cuidado (en forma de conocimientos, herramientas y reafirmacién de su
labor y de que el paciente esta recibiendo buen cuidado) asi como
soporte psicolégico para ayudarlos en su rol de cuidador, siendo
particularmente importante la labor que cumple en este sentido el
personal de enfermeria (72;118).

Los aspectos positivos del hospice identificados son los siguientes:

- sensacion de no abandono y respeto por el paciente: los
profesionales se sientan y escuchan aun cuando no haya tareas
clinicas para hacer, prestan atencidén de las pequefas cosas que
espera el paciente y se toman el tiempo para conocerlos como
personas. El respeto se manifiesta en el hecho de brindarles la
posibilidad de darle elecciones al paciente, no forzandolo y siendo
sincero con él, informandolo sobre el decurso de su enfermedad;
esto es esencialmente importante en los momentos criticos,
cuando el paciente esta muriendo;

- cuidado de la familia: vincularse con los miembros de la familia a
un nivel personal, creando un medioambiente donde éstos se
sientan bienvenidos al hacer las visitas, anticipandose a sus
necesidades, facilitando el proceso de morir y fomentando y
animando al paciente y a su familia a tener calidad de tiempo
juntos; también les ayuda a los miembros de la familia a entender e
interpretar las sefales y cambios que puedan indicar la muerte
inminente, estando disponibles para reunir sus necesidades a
tiempo;

- seguimiento de la familia después de la muerte: el envio de una

nota o la realizaciéon de una llamada después de la muerte o asistir
al funeral y prestar atencién al duelo de la familia (120).
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Pros y contras de las actividades de respiro de los hospices

Es de destacar el servicio que ofrecen algunas unidades de cuidado
paliativo — como las que se ofrecen en el Reino Unido — denominado
“cuidado de respiro” (respite care) que puede ser definido como el
cuidado fisico, emocional o social temporal de una persona dependiente
para darle alivio o desahogo al cuidador. Se considera que es un
componente importante de la atenciéon dentro de las distintas variantes
de servivios de cuidado paliativo especializado; este tipo de intervencién
implica efectos beneficiosos duraderos en el bienestar del cuidador. Los
aspectos instrumentales y emocionales positivos que se rescatan son:
un cambio de escenario, descanso o vacaciones, posibilidad de estar
con la familia y amigos, cambiar la rutina y reanudar la “vida normal”,
liberarse del estrés y recuperar fuerzas para reanudar su rol.

A pesar de esta valoracién positiva, en algunos cuidadores
persisten las connotaciones negativas asociadas con el hospice — que
es la institucién que brinda el cuidado de respiro — puesto que lo ubican
como lugar donde la gente va a morir. El temor de pacientes y
cuidadores respecto a la calidad de atencion que puedan recibir o el
hecho de sentirse culpables de dejarlos alli, pueden provocar el rechazo
cuando disponen de una plaza en estas unidad de respiro. En virtud de
estas situaciones, se propone una aproximacion mas individualizada y
flexible que incluya un abanico de posibilidades diferentes de provision
de cuidados de respiro - tanto en el hogar como fuera de éste -
ampliando las intervenciones de apoyo a los cuidadores, ofreciéndole
este servicio en el momento mas requerido dentro de su “trayectoria de
cuidado” (134).

Aspectos positivos percibidos sobre las unidades de cuidados
paliativos

Respecto a las unidades de cuidado paliativo lo evalian como una
buena opcion de soporte, que brinda disponibilidad - atencién continua
- y que permite instaurar relaciones de confianza, lo que posibilita
utilizar el servicio oportunamente. Destacan la importancia dada al
cuidado de los aspectos sociales durante la etapa terminal. Estas
unidades ofrecen a su vez valiosa informacién sobre la enfermedad, la
prognosis y los tratamientos mas satisfactoria que la que brindan otros
servicios, ya que lo hacen de manera franca, interactiva y comprensiva,
explicando procesos psicolégicos y del morir en lenguaje cotidiano
contribuyendo a su bienestar y seguridad; también son vistos como un
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apoyo para el equipo de atencion primaria, proporcionando soporte
durante las visitas y los contactos telefonicos (98) Se identifica a sus
profesionales como expertos en control del dolor y la mayor expectativa
de referencia esta relacionada con este punto (generalmente con el uso
idéneo de las drogas), siendo por ello algo limitadas las expectativas de
la contribucién que esperan en otras areas. Sienten que este servicio
esta disponible cuando lo necesitan, representando un apoyo emocional
que no los hace sentir solos y que cuentan con alguien para hablar, en
especial las enfermeras. Aunque no expresan insatisfaccion con la
evaluacion inicial que ellas realizan, esperan la intervencién de un
meédico (98;114).
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IV. 4 Dimensiones de cuidados paliativos

La evaluacién de la calidad asistencial es fundamental en cualquier
sistema sanitario. Segun Donabedian la evaluaciéon puede ser de la
estructura, del proceso y/o del impacto (137). Para concretar la
evaluacion es necesario elaborar indicadores que permitan establecer
los limites aceptables de cada area. Sin embargo, en el proceso de
creacion de indicadores y de establecimiento de standares es necesario
asegurar que los indicadores miden las dimensiones que son realmente
importantes para considerar si un servicio es de buena calidad. La
metodologia utilizada en este estudio y con los resultados obtenidos es
posible identificar dimensiones que deben ser considerados a la hora de
evaluar la calidad de un servicio o dispositivo asistencial, que incluyen
tres visiones del servicio, la del profesional, la de los pacientes y la de
los cuidadores. Algunas de estas dimensiones se pueden evaluar
mediante indicadores cuantitativos, sin embargo, hay otras que
requieren de una evaluacion cualitativa. Las posibilidades de
categorizacién de dichas dimensiones es amplia, sin embargo, en este
estudio se ha seleccionado el concepto de servicios centrados en el
paciente para su elaboracion. Ademas hay que tener en cuenta que se
trata de una separacion de dimensiones que en realidad estan
interrelacionadas, ya que la persona es finalmente el fruto de todas ellas
en conjunto.

Desde el punto de vista general, los servicios de cuidados
paliativos son de calidad cuando el paciente y la familia se mantiene en
una situaciéon de confort y procurando mantener rangos de normalidad
de su vida. Borgsteed (97), basandose en el marco conceptual de
Stewart et al (140) establece al menos tres factores que determinan la
calidad de vida en el cuidado en fase terminal:

1- Factores intrinsecos relacionados con el paciente y la familia, asi
como con la enfermedad, los cuales no son susceptibles de
modificacion (composicion de la estructura familiar, enfermedades con
alteraciones cognitivas que impiden la toma de decisiones autbnomas);

2- Factores de proceso (habilidades interpersonales y de
comunicacion) y estructura (disponibilidad de médicos de atencion
primaria para visitas domiciliarias, competencias médicas, continuidad
en el cuidado) que son modificables;

3- Factores de resultado, que aunque no sea modificable el suceso
de la muerte, es posible mejorar el proceso de morir (mejor control de
sintomas, disminucién del dolor)
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La responsabilidad de los proveedores de servicios es actuar sobre los
factores modulables y, que en el caso de los cuidados paliativos tienen
al menos dos caracteristicas especiales: la unidad de cuidado debe
incluir al paciente y a la familia, y el objetivo no es la curacién sino el
cuidado.

A continuacion se propone una serie de items en forma de
interrogantes extraidos del analisis de resultados que deberian ser
contemplados en la evaluacién de los servicios de cuidados paliativos.
En relacion al cumplimiento de los aspectos propuestos en éstos indices
podrian establecerse indicadores que permitiesen realizar evaluaciones
comparativas entre servicios o dispositivos asistenciales.

1. Dimensiones generales

;Se ofrece el cuidado integral y personalizado a través de la
organizacion y cooperacion entre servicios?

¢ El personal posee formacién especifica en cuidados paliativos?

¢ Se respetan las decisiones del paciente y familia respecto a la eleccion
del lugar de permanencia y lugar de la muerte?

¢ Se fomentan relaciones de confianza y empatia entre médicos y unidad
de cuidado y entre éstos y el personal de enfermeria?

¢ Se ofrece servicios de atencion por personal formado en cuidados
continuos (24 horas los 365 dias) al paciente y a la familia?

¢ Se contacta con cuidadores y familiares para monitorizar el cuidado?
¢La asistencia esta orientada a fomentar la autonomia del paciente,
respetando sus necesidades y prioridades y sus habitos de vida?

¢Se favorece el control de sintomas en el domicilio si lo desea el
paciente?

¢La organizacion del sistema sanitario permite una respuesta rapida en
domicilio?

¢ Se realiza con rapidez la referencia al especialista desde los primeros
sintomas?

¢ Se ofrece ayuda técnica para reorganizar el medioambiente doméstico
para brindar el cuidado en el hogar?

¢Se brinda equipamiento y materiales (cama especial, silla de bafo,
panales, catéteres, vendajes, antisépticos, guantes, colchones
antiescaras, etc.) o se cuenta con personal socio-sanitario que colabore
en gestionar ayudas para el mismo, asi como en el asesoramiento para
utilizarlos correctamente?

¢ Se respeta el derecho a aceptar o rechazar tratamientos?
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¢ Se evitan procedimientos agresivos de dudosa efectividad en estos
pacientes?

¢ Se organiza la estructura de los servicios respetando la intimidad
(incluyendo la vida sexual)?

¢ Se ofrecen medidas de apoyo a la presién emocional que sufre el
profesional?

¢Se valora la labor oculta del profesional en el manejo del sufrimiento
emocional y/o espiritual del paciente y la familia?

Informacién y comunicacién

¢ Se realiza la comunicacién con lenguaje comprensible?

¢Existe alguna figura que realice la funcidén de “intérprete” de la
informacion médica?

¢Se brinda informacién suficiente sobre todas las posibilidades de
tratamiento?

¢ Se respeta el derecho a la informacion abierta, suficiente y oportuna
sobre la evolucion de la enfermedad y prondstico, permitiendo la toma
de decisiones conjunta con el paciente y familia?

;Se ofrece la informacién de forma gradual y acorde con las
necesidades del paciente y la familia?

¢ Se respeta el derecho a no ser informado cuando el paciente lo
solicita?

¢Se intenta reforzar la informacién suministrada a través de libros,
folletos, etc. cuando es necesario?

¢ Se promueve la confianza entre profesional y paciente permitiendo el
abordaje de aspectos relacionados con la sexualidad?

Preparacion para la fase de agonia

¢La organizacion de los servicios sanitarios permite la coordinacion de
los diferentes niveles asistenciales una vez se ha diagnosticado el
comienzo de esta fase?

¢Esta el personal formado para el manejo no-farmacolégico de los
sintomas especificos que aparecen en la situacién terminal del
paciente?

¢ Se ofrece orientacion sobre el proceso de morir y la muerte en los
casos en que la unidad de cuidado lo solicita?

¢ Se informa a los cuidadores sobre los cambios fisicos del paciente en
la etapa final, se da informacién anticipada y se atiende su impacto en el
cuidador principal?
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;Se explica a los cuidadores sobre los cambios psicolégicos del
paciente en la etapa final, se da informacién anticipada y se atiende su
impacto en el cuidador principal?

¢ Se intenta evitar el ingreso en la fase de agonia o las re-admisiones
hospitalarias en los Ultimos dias debido a sintomas fisicos mal
manejados?

¢ Se evita que el paciente muera en soledad?

2. Dimensién fisica

¢ Se manejan los sintomas de forma multidimensional?

¢ Se suministra formacion sobre manejo de dolor y sobre combinacién
de sintomas complejos y sedacion?

¢ Se evaluan las percepciones subjetivas del dolor y se promueve en el
paciente el autocontrol y automanejo de los sintomas?

¢ Esta el personal formado para el manejo de la farmacologia especifica
de los cuidados paliativos?

¢Se ayuda a los profesionales a controlar eficazmente los sintomas de
dificil manejo?

;Se brinda apoyo para obtencion y manejo de medicamentos de
administracion multiple y opioides?

¢Los profesionales que atiende a los pacientes reciben formacién para
adquirir las habilidades y competencias técnicas para el manejo de
pruebas clinicas y curas especificas?

¢Se ofrece formacion a los cuidadores para identificar y manejar los
sintomas?

¢ Se contemplan las necesidades nutricionales y elecciones alimentarias
del paciente?

¢Se incluye la comensalidad como componente de la calidad de vida y
como medio para evitar el aislamiento de la unidad de cuidado?

¢Se brinda formacién al cuidador principal en temas de alimentacién y
nutricion? ;Se ayuda en el abordaje técnico de la nutricién enteral y
parenteral en domicilio?

¢ Se ofrece asistencia para la rehabilitacion del paciente con el apoyo de
fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales?
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3. Dimensién psicolégica

¢ Se dedica tiempo, espacio y recursos diferenciales para que pacientes,
familia y cuidadores expresen sus expectativas, necesidades vy
problemas?

¢ Se diagnostica alteraciones del estado de animo como, por ejemplo, la
aparicion de sintomatologia depresiva susceptible de tratamiento?

¢ Se provee tiempo de escucha para disipar dudas y temores respecto a
la evolucion de la enfermedad y sus consecuencias para la unidad de
cuidado?

¢ Se fomentan habilidades psicologicas tendientes a dar confianza y
seguridad al paciente, potenciando sus fortalezas?

;Se ofrece la opcion de asistencia psicolégica especializada, por
ejemplo, Servicio de Salud Mental u otra modalidad de apoyo si lo
requiere el paciente o la familia?

;Se provee de tratamiento farmacolégico para la sintomatologia
depresiva si el paciente lo precisa?

¢{Se promueven las emociones positivas como recursos psicolégicos
para mantener y hacer frente a la enfermedad y a su nuevo rol como
cuidador/a?

¢ Se fomenta la autoestima del cuidador y la satisfaccion de que se ha
hecho todo lo posible para el bienestar del paciente?

4. Dimension espiritual

¢{Se brinda tiempo de escucha a las emociones y necesidades
espirituales (dudas, temores), procurando anticiparse a este tipo de
cuidados?

¢ Se respetan las convicciones religiosas, morales y éticas del paciente
durante todo el proceso de atencion?

¢ Se redefine la esperanza de forma gradual y paulatina conforme la
evolucion de la enfermedad y en base a metas y objetivos reales? ;Se
evita generar expectativas de vida o ilusiones falsas de curacion en la
unidad de cuidado?

¢ Se explora sobre el significado de la dignidad en la muerte para la
unidad de cuidado? ¢Se brinda confianza en la posibilidad realista de
una “buena muerte o muerte en paz”?

¢{Se ayuda a cuidadores y familiares a desarrollar la conciencia y
aceptacion de los aspectos negativos e invariables de la situaciéon de
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terminalidad, promoviendo acciones en pro del bienestar y no de la
mera sobrevivencia?

¢ Se ofrece acceso a servicios religiosos adaptados culturalmente si el
paciente o la familia lo requieren?

¢ Se trabajan los sentimientos que emergen en la etapa final de la vida
en los distintos miembros de la unidad de cuidado?

¢ Se trabaja sobre las preocupaciones relacionadas con la pérdida en
cuidadores y familiares?

5. Dimensioén sociofamiliar

¢ Se desarrolla una actitud de apoyo y acompafnamiento al paciente y
familia?

¢ Se promueve el desarrollo de actividades ludicas o recreativas cuando
sea posible?

¢{Se fomenta la socializacion, la visita de amigos y familiares y se
posibilita la continuidad de los vinculos con la familia?

¢ Se cuenta con el apoyo de profesionales del area de Trabajo Social o
personal entrenado en ésta area si es oportuno? ;Se brinda informacion
sobre recursos comunitarios y grupos de soporte? ;Se realizan
articulaciones con otros servicios sociales y comunitarios (por ejemplo
para gestionar guarderia de nifios)? ;Se ofrecen servicios de apoyo para
las tareas administrativas (gestiones, tramites) y domésticas (limpieza,
etc.)?

¢Se incluye y respeta al cuidador principal en cuanto a su rol de nexo
entre enfermo y personal sanitario?

¢Se incluye en la toma de decisiones a cuidadores informales y
familiares?

¢Se asiste a los miembros de la familia para adaptarse a los cambios
ocurridos en el hogar, en sus rutinas y habitos, asi como los cambios en
el rol de cada uno?

¢Se evalla si el cuidador principal cuenta con ayuda de otras personas
para realizar tareas o actividades que le brinden soporte emocional o
tiempo para si mismo?

¢ Se atiende la salud fisica de los cuidadores y se establecen medidas
tendientes a evaluar la sobrecarga fisica en el cuidador principal?

;Se promueve el reemplazo del cuidador principal en el cuidado
continuo por medio de otros miembros de su red familiar y social,
repartiendo responsabilidades y/o se ofrece “cuidado de respiro”?
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;Se fomenta en el cuidador en lo posible el desarrollo de sus
actividades previas, promoviendo sentimientos de control, satisfaccion y
compromiso en los cuidados?

¢ Se proyecta confianza al cuidador para el desempefio adecuado de las
tareas en el hogar?

¢Se brinda atencién en el duelo y se ofrece de forma personalizada a
todo el grupo familiar?

¢ Se establece contacto telefénico durante el duelo o se envia una nota?

¢Se vincula a cuidadores en duelo con servicios de trabajo social,
organizaciones eclesiasticas (sacerdotes, pastores, imanes u otros
lideres o referentes religiosos) o comunitarias cuando lo requieren?

¢ Se es sensible a las necesidades de asistencia psicoldgica a los nifios
y adolescentes de la familia?

Aspectos laborales

¢{Se promueven acciones orientadas a prevenir o contrarrestar la
soledad y el aislamiento del paciente, preservando su identidad y sus
roles sociales?

En cuidadores y familiares durante la trayectoria del cuidado ¢se ayuda
a compatibilizar el trabajo fuera del hogar con su papel de cuidador
principal?

Aspectos econémicos

¢ Se exploran las posibles dificultades econémicas que puedan influir en
el proceso de cuidado?

¢Se informa al paciente y/o familia de los recursos socio-sanitarios
existentes?
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V. Discusion

La atencién paliativa es claramente compleja en si misma, asi como la
organizacion de los diversos sistemas sanitarios, y variabilidad de
dispositivos asistenciales de cuidados paliativos sugiere que sea dificil
disefiar un Unico dispositivo que de manera exclusiva sea capaz de
alcanzar el confort del paciente y la familia en situaciones de
terminalidad. La planificacion de los servicios de cuidados paliativos
debe tener en cuenta las necesidades de los pacientes y familia, que
son especialmente cambiantes en el tiempo dependiendo de la
trayectoria de la enfermedad.

Nuestro objetivo ha sido identificar las dimensiones de cuidados
primordiales desde el punto de vista de profesionales, pacientes y
cuidadores y en base a ellos recomendar su inclusién tanto en la
organizacion de los servicios de cuidados paliativos como en su
evaluacion. Mencidén especial merecen aquellos aspectos que se
realizan de forma implicita en el cuidado pero que en la planificaciéon
de servicios no se valoran adecuadamente (por ejemplo, el impacto
emocional que conlleva el cuidado).

La investigacion cualitativa en el area de los cuidados paliativos es
prolifica y ha permitido identificar informacién relevante desde las tres
perspectivas analizadas en este estudio para conocer aspectos que
dificiimente se pueden describir con resultados cuantitativos. Los
resultados de este estudio muestran las posibilidades y las ventajas de
la metodologia cualitativa en el andlisis del funcionamiento de los
servicios asistenciales. No obstante, es importante mencionar las
dificultades metodolégicas encontradas en las diferentes fases de la
revision, que en algunos casos suponen una limitacion de este estudio.

Por un lado, la busqueda ha sido complicada a la hora de mantener
especificidad y sensibilidad en localizar investigaciones de metodologia
cualitativa en el area de cuidados paliativos debido a las dificultades
encontradas durante todo el proceso de desarrollo de la estrategia de
busqueda.

Por otro lado, el tema relacionado con la evaluacion de la calidad
ha sido especialmente conflictiva dada la controvertida variedad de
opciones e instrumentos que existen. En el caso de esta revisiéon se optd
por no excluir ningun estudio por motivos de vinculados a la calidad
dado que no hay criterios aceptados de forma unanime (59).
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En cuanto a la sintesis de los estudios hemos optado por la sintesis
interpretativa, ya que el resultado previsto no pretende solo la suma de
las partes de los estudios incluidos, sino la elaboracién de una
perspectiva amplia y agregada que sea Util para la evaluacion de los
servicios sanitarios para pacientes en fase terminal. A la hora de
seleccionar un método de sintesis interpretativa las opciones son varias
(59). En el caso concreto de este estudio, el volumen superaba el
habitual para la aplicacién de un método como la meta-etnografia.
También se descarté la meta-sintesis por considerarla excesivamente
numérica para el objetivo inicial. Finalmente, se opté por utilizar un
método de sintesis basado en un método de analisis de estudios
primarios, como es el marco de Ritchie & Spencer (65). Su uso permitié
que cada estudio incluido se tomara como unidad de analisis de la
misma forma en la que se analiza la informacion obtenida de cada
participante en los estudios cualitativos primarios. Consideramos que
esta forma de sintesis facilitdé la inclusién de la informacién publicada
tanto en los apartados de resultados, discusion y conclusiones, asi
como la posibilidad de incluir un nimero de estudios amplio de
diferentes formatos. Ademas, posibilité sintetizar informacién de
estudios descriptivos e interpretativos o de diferentes enfoques tedrico-
metodologicos  (Grounded theory, fenomenologia, andlisis de
contenidos, estudios mixtos, etc.) y de técnicas de recogida de datos
(entrevistas, grupos de discusién, etc.). Por otro lado, en el campo de la
investigacion cualitativa donde el contexto entendido de una manera
compleja (histérico, econdmico, politico, social y cultural) es ineludible
se pueden identificar diferentes niveles de analisis. En los estudios de
nivel mas descriptivo se presentan resultados que sdélo adquieren
sentido en el contexto realizado, o bien en contextos similares que
permitan una adecuacioén de los resultados. En cambio, otros estudios
de nivel més interpretativo con mayor nivel de abstraccion, permiten
transferir los resultados de un contexto a otro, ya que se refieren a
aspectos fundamentales del fendbmeno a estudio. Por estas razones, la
sintesis de estudios de diferente nivel de andlisis resulta
metodolégicamente compleja y es controvertida. En este estudio hemos
incluido estudios descriptivos e interpretativos porque consideramos
que ambos aportaban informacion relevante para alcanzar el objetivo
planteado.

Otra cuestion de caracter metodologico a considerar referente a la
bibliografia, son tanto las fuentes de informacién como las estrategias
de busqueda utilizadas habitualmente para efectuar revisiones
sistematicas de literatura en el area de las ciencias médicas. Es preciso
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sefalar que el tipo de soporte en el que se publican los estudios
incluidos en dichas revisiones no permite incorporar un importante
cumulo de estudios de orientacion interdisciplinar ni de abordajes
tedrico metodologicos de tipo cualitativo. Estas dificultades ya han sido
analizadas, con la intencion de ampliar el enfoque de las revisiones
sistematicas que soélo incluyen estudios basados en métodos
cuantitativos (59).

Por otro lado, un problema que aun no ha sido convenientemente
resuelto es la inclusién de aquellas investigaciones que provienen de la
conjugacion de las ciencias de la salud y las ciencias sociales y/o
psicosociales vinculadas a tematicas que trascienden el ambito de la
biomedicina y que no se proyectan en publicaciones biomédicas. El
escaso acercamiento en cuanto a los canales de publicacion
confluentes de estas dos areas del conocimiento —las ciencias de la
salud y las ciencias psicosociales — dificulta la recuperacién de estudios
que abordan estas tematicas desde otros enfoques teorico-
metodologicos.

Esta situacion explica que los estudios recopilados para este
informe no incluya una serie de investigaciones provenientes del campo
de las ciencias sociales - antropoldgicas, sociolégicas y/o psicosociales
- que histéricamente han analizado la complejidad del cuidado de los
enfermos en fase terminal, el morir y la muerte. Dichas investigaciones
son generalmente publicadas en formato de libro o en revistas
especializadas en esta area, y por tanto, no accesibles a través de las
plataformas de busqueda utilizadas en las ciencias médicas. Es
probable que por estos mismos motivos las investigaciones
desarrolladas en Espafa desde hace 25 afios hayan quedado excluidas;
a esto se afade el hecho de que la mayor parte de los estudios
encontrados no se adecuan a los criterios de inclusion establecidos en
esta revision.

Como se ha sefalado, la sintesis de los estudios incluidos se ha

realizado en dos niveles. Un primer nivel de analisis que refleja de forma
descriptiva aquello que proviene de las fuentes primarias, por lo que su
lectura de sus resultados debe realizarse considerando el contexto.
La mayoria de los estudios han sido publicados en los ultimos 6 afios y
abordan una amplia variedad de dispositivos asistenciales en cuidados
paliativos como son: hospice, hospital, atencion primaria, enfermeras
especialistas, centros de dia, unidades de cuidados paliativos y centros
oncolégicos.

Tal y como se ha hecho referencia anteriormente, incluir
informacion de estudios que provienen de diferentes contextos es una
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dificultad sobreafiadida. En este caso se han incluido perspectivas que
provienen de Europa (mayoritariamente del norte), América del Norte,
China, y Australia, por lo que hay que tener en cuenta los elementos
diferenciales como son los sistemas religiosos y la estructura
demografica (composicidn del hogar) influyen en la vision de los
servicios de cuidados paliativos de cada pais. Un aspecto a destacar es
que un amplio porcentaje de los estudios incluidos provienen de la
literatura anglosajona, y especialmente del campo de la enfermeria,
vinculada tradicionalmente con movimientos religiosos, por lo cual
adquieren una importancia especial los aspectos espirituales del
cuidado (141)

La lectura de estas consideraciones puede plantearse como una
limitacién del estudio, sin embargo, la realizaciéon del segundo nivel de
analisis, ha permitido construir las dimensiones fundamentales de forma
que puedan ser transferidos y adaptados criticamente segun el contexto
en el que se desee aplicar.

La eficiencia de los modelos organizativos del sistema sanitario
junto con el compromiso de los profesionales de la salud para el trabajo
interdisciplinario y en red, son los pre-requisitos necesarios para una
atencion adecuada en cuidados paliativos domiciliarios. Asi, teniendo en
cuenta la exigencia de evaluar las tecnologias sanitarias en términos de
coste-efectividad (142), por medio de este estudio se evidencia que el
cuidado continuo contribuye a reducir el nUmero de consultas médicas y
los traslados (futiles) al hospital, especialmente los ingresos en la fase
de agonia debido a sintomas o complicaciones esperables vy
susceptibles de asistir en domicilio por cuidadores profesionales o
informales debidamente entrenados. De igual modo, la sintesis de datos
efectuada muestra que las enfermeras que logran una buena relacién
con los familiares y trabajan conjuntamente — manteniendo contacto
continuado y estableciendo vinculos de confianza, mostrando
preocupacién y compromiso - obtienen mayor credibilidad para
recomendar la hospitalizacién o el ingreso del paciente en una
institucién de reposo o de cuidado en los casos que asi lo requieren.

Es frecuente que los cuidadores no logren una condicién de animo
positivo debido al estrés y la carga que significa el cuidado. Por tanto,
se propone una aproximacién mas individualizada y flexible que incluya
un abanico de formas diferentes de provisién de cuidados de respiro -
tanto en el hogar como fuera de éste — ampliando las intervenciones de
apoyo a los cuidadores, ofreciéndoles este servicio en el momento mas
requerido dentro de su “trayectoria de cuidado”.
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Como contrapartida a la relativa inseguridad manifestada respecto
a los servicios de cuidado en domicilio, el hospice podria ser una
alternativa, justamente por la sensacién de seguridad que brinda
respecto a la continuidad del cuidado y de la especializacion de sus
profesionales, permitiendo a la familia mantener el contacto con el
paciente y el desarrollo de actividades de integracién social. No
obstante, desde la perspectiva de las familias y cuidadores, el ingreso
del paciente en este tipo de institucion no implica necesariamente una
disminucién en la sobrecarga psicologica, social y econdmica.
Evidentemente hay que considerar la distancia que puede haber entre
los modelos britanicos y las especificidades espafiolas para poder
proponerlo como una opcion adecuada.

Por todo ello, podemos afirmar que no existen recetas acerca de
como brindar un cuidado paliativo adecuado ya que cada unidad de
cuidado (y cada miembro dentro de la misma) debe ser contemplado en
su singularidad. Es el paciente junto a los otros integrantes de la unidad
de cuidado, quien debe identificar los aspectos mas importantes a
priorizar en su proceso de cuidado preservando la calidad de vida.

Este estudio pone en evidencia que los aspectos fisicos,
psicolégicos, sociales y espirituales no tienen el mismo peso en la
organizacion de los dispositivos asistenciales de cuidados paliativos -y
por tanto, en los profesionales y recursos disponibles - para dar
respuestas concretas, a pesar de que todos los estudios coinciden en la
importancia de proveerlos conjuntamente.

Asimismo, los casos y paises estudiados muestran el papel
periférico que juegan los profesionales de psicologia y de trabajo social
en las intervenciones que necesita la unidad de cuidado, y la valoracién
positiva que, en cambio, asume el rol de enfermeria sobre estos
aspectos. Sin que se plantee aqui como absolutamente necesaria la
inclusion de profesionales del campo del trabajo social y de psicologia
para poder conformar un dispositivo de cuidados paliativos eficiente, es
importante sefalar que el cuidado psicoldgico, espiritual y social debe
ser parte integral de la atencion pues ha sido suficientemente
demostrado que son inseparables, constituyéndose como aspectos tan
prioritarios, como el cuidado de los sintomas fisicos. Lo que se desea
destacar en este punto es que estas tareas deben ser contempladas
cuando se organiza un servicio de cuidados paliativos, garantizandose
su asistencia por personal competentemente entrenado para cumplir
estos objetivos.

De acuerdo con los resultados de este estudio, el rol de las
enfermeras — tanto las especializadas en cuidados paliativos como las
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comunitarias - constituye un eje central del cuidado integral, ya que
podrian ser capaces de brindar cuidados fisicos, afectivos y de
coordinar tareas durante el proceso asistencial.

Al igual que lo haran los cuidadores, la persona enferma trata de
asumir progresivamente el deterioro del estado de salud y del nuevo rol
a partir de su etiquetamiento como enfermo, pues implica un cambio de
identidad. Este es un proceso paulatino por lo cual los profesionales,
cuidadores y familiares deben respetar el tiempo (subjetivo) que cada
persona necesite.

Los resultados que emanan del andlisis realizado ponen de
manifiesto el impacto que tienen diferentes enfermedades en la vida
psiquica, socioeconémica, relacional del paciente y su familia,
produciendo una ruptura biografica, que se agudiza durante la etapa
terminal. La nocién de ruptura intenta explicar la desorganizacién
provocada por las enfermedades cronico-degenerativas y el efecto que
producen a nivel de la identidad y de la autonomia en la vida cotidiana,
como por ejemplo el trabajo de adaptacion y normalizacion al tratarse
de enfermedades muy intrusivas en la vida del paciente y su entorno
(136). En este sentido, los aspectos nutricionales deberian considerarse
en la asistencia paliativa durante toda la trayectoria de la enfermedad.
De igual manera, los diferentes servicios deberian incorporar en su
disefo asistencial el abordaje de la sexualidad.

Asimismo, los dispositivos asistenciales tendran una funcion
dominante dependiendo del momento de la trayectoria de la
enfermedad en la que se encuentre la unidad de cuidado. De este modo,
los servicios comunitarios o de atencidén primaria tendrian la ventaja de
conocer al paciente y a la familia antes de la enfermedad y estan en una
situacion 6ptima para ofrecer cuidados a lo largo de todo el trayecto,
incluyendo el duelo de los cuidadores y familiares. Sin embargo, es
necesaria la formacion especifica de estos profesionales para ofertar
una asistencia paliativa adecuada. También se debe evaluar en qué
momento del ciclo familiar se encuentra cada unidad de cuidado para
valorar las posibilidades de compatibilizar las tareas de cuidado en el
hogar. Los dispositivos hospitalarios suelen ser mas importantes en el
momento inicial de la enfermedad hasta el diagnéstico de Ila
terminalidad, aunque en algunos casos se prolonga hasta la muerte del
paciente. Los servicios mas especializados entran en funcionamiento
cuando se ha remitido al paciente desde el hospital y permiten
diferentes formas de atencion, algunas ofrecen apoyo para la atencion
domiciliaria y otras el ingreso del paciente en unidades especificas.
Estos dispositivos mas especializados, proveen cuidados técnicamente
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cualificados ofreciendo seguridad al paciente y a la familia, pero a la vez
son menos conocidos y con un alto componente estigmatizante que
dificulta su uso apropiado. Es necesario implementar un abordaje
sistematico en la coordinacién de las tareas entre los profesionales
pertenecientes a diferentes niveles de servicios asistenciales y los
cuidadores informales. Asimismo, informar sobre las modalidades de
referencia y derivacién del sistema de salud y las funciones de cada
profesional para que el paciente y la familia puedan orientar
adecuadamente sus demandas de atencién. Es fundamental identificar
un profesional de contacto para el paciente y la familia, especialmente
cuando se brinda atencién domiciliaria. lgualmente, se debe garantizar
la continuidad en el cuidado entre todos los dispositivos asistenciales
(Figura 2).

Figura 2. Trayectoria de la enfermedad
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En cuanto a la informacién y comunicacion entre profesionales y la
unidad de cuidado, se debe evitar la utilizacion de terminologia técnica
ya que puede obstaculizar la comprensién del diagndstico y prondstico
de la enfermedad, sus implicaciones y consecuencias. Los profesionales
deben desarrollar herramientas de comunicacion y habilidades de
empatia para poder reconocer en el paciente y la familia las preferencias
respecto al lugar donde prefiere morir (muerte domiciliaria, muerte
institucional). En el caso de que el paciente opte por la modalidad de
asistencia domiciliaria, es importante establecer cuidados continuos
tendientes a brindar el maximo confort y a evitar el ingreso hospitalario
en fase de agonia por sintomas o situaciones que pueden ser resueltas
en el hogar por un cuidador debidamente entrenado, garantizando a su
vez, el acceso a los recursos materiales necesarios.

Finalmente, consideramos que es necesario no sélo identificar los
indicadores apropiados para evaluar servicios de cuidados paliativos,
sino que éstos deben delinearse de manera que se adecuen a cada
contexto local. Los indicadores propuestos aqui aspiran a orientar el
diseno y evaluacién de los servicios de atencién. Por tales motivos, a la
hora de planificar los servicios deberian ser considerados la complejidad
geografica y cultural de Espafa, en el que se revela una importante
diversidad que debe tenerse en cuenta a la hora de organizar y evaluar
la modalidad asistencial implementada, proxima a implementarse o a
modificarse.

Eticamente no debemos olvidar que en cuidados paliativos no es el
imperativo tecnolégico (119) lo que nos debe guiar sino que debemos
dejarnos inspirar por la parte mas humana de la medicina.
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V1. Conclusiones

Del andlisis efectuado en este estudio, concluimos lo siguiente:

Existen mudltiples formas de organizar servicios de cuidados
paliativos. No es posible reconocer un unico dispositivo
asistencial como el mas apropiado ya que los diferentes
dispositivos analizados muestran demandas satisfechas en
algunas areas y demandas no satisfechas en otras y que los
sistemas de atencidn existentes en los diferentes contextos
dependen de las politicas, sistemas sanitarios y contextos
culturales vigentes en cada uno de ellos.

La sintesis de estudios cualitativos ha sido util para identificar
dimensiones que se deben tener en cuenta en el desarrollo de
servicios de cuidados paliativos y en su evaluacién cuya
complejidad no siempre puede ser captada solamente mediante
metodologia cuantitativa.

Los servicios de cuidados paliativos deben incluir al paciente y a
su familia, los que se reconocen de manera conjunta en la
literatura como unidad de cuidado.

El objetivo de los cuidados paliativos debe ser alcanzar el
confort de la unidad de cuidado, respetando los significados
diferenciales que adquieren para cada individuo y su contexto
familiar. Ademas hay que tener en cuenta que las necesidades de
la unidad de cuidado son cambiantes en el tiempo (a lo largo de
la enfermedad y del proceso de morir).

La organizacion de los servicios de cuidados paliativos debe
garantizar la seguridad a la atencion (continuidad vy
disponibilidad) siempre que lo necesiten los pacientes o la
familia.

Las dimensiones del cuidado deben abordarse integralmente
abarcando los siguientes aspectos: fisicos, psicologicos,
emocionales, espirituales y sociofamiliares (incluyendo los
laborales y econémicos).
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Glosario

ANTICIPACION TERAPEUTICA: se refiere a la capacidad que desarrollan
los profesionales sanitarios (el equipo de cuidados paliativos o personal
debidamente entrenado) para prever, identificar, evaluar, valorar e
implementar estrategias de intervencion ante posibles sintomas fisicos
y/o psiquicos o comportamientos esperables o perjudiciales en la
unidad de cuidado (103).

CUIDADO CONTINUO: se refiere a la garantia y seguridad de contar con
la atencidn - si lo requieren - y/o seguimiento de un profesional
sanitario en domicilio, durante todos los dias de la semana y las 24
horas del dia. La atencion de los profesionales no necesariamente debe
ser personal, ya que un contacto telefénico puede ayudar a disipar
dudas y orientar la tarea de la cuidadora. Lo importante es que la unidad
de cuidado sienta que cuenta con personal competente y de confianza;
las claves del cuidado continuo son: disponibilidad y accesibilidad a los
servicios sanitarios (134).

CUIDADO INFORMAL: se define como “un sistema informal de
prestacion de cuidados no remunerado a personas dependientes, por
parte de familiares amigos u otras personas y constituye un verdadero
sistema oculto de cuidados” (138).

CUIDADOR PRINCIPAL: aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o
de sus relaciones sociales por lo tanto, ser cuidador/a es un hecho
inseparable de la mayoria de las enfermedades cronicas discapacitantes
en algun momento de su evoluciéon y que compromete tanto a las
personas cuidadas como a los cuidadores (139).

FENOMENOLOGIA: se trata de una metodologia del paradigma
cualitativo que se origina en la filosofia, sociologia y psicologia. Su
objetivo es identificar la esencia del fendmeno a estudio y explicar la
experiencia vivida.
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MUERTE Y PROCESO DE MORIR: si bien la muerte es un proceso,
diferenciamos entre muerte como acontecimiento y el proceso de morir
como el deterioro paulatino que conduce a la muerte (143).

MUESTREO TEORICO: se trata de una técnica de muestreo cualitativo
que aplicado al muestreo de estudios primarios se basa en la
identificacion de estudios que se localizan en base a la teoria emergente
y que se modifica segun los descubrimientos del estudio de una forma
inductiva.

TEORIA FUNDAMENTADA.- se ha utilizado este término como la
traduccién al castellano de la metodologia Grounded theory. Se origina
en la sociologia y su objetivo es identificar procesos psico-sociales.

TRAYECTORIA DEL CUIDADO: se refiere a la experiencia de la
cuidadora y su red familiar respecto a su rol, durante todo el desarrollo
de la enfermedad, el proceso de morir y el duelo (134).

TRAYECTORIA DE LA ENFERMEDAD: la categoria trayectoria de la
enfermedad o del padecimiento refleja los eventos fisiolégicos asi como
la definicién otorgada por el sujeto involucrado en una enfermedad, e
incluye el impacto que tiene la misma en el ambito social, emocional y
laboral. Este proceso implica las percepciones y las acciones llevadas a
cabo a lo largo del tiempo para enfrentar todas las facetas del
padecimiento, no sélo por el sujeto enfermo, sino también por otros
participantes involucrados en el mismo: familia/grupo doméstico,
prestadores de salud (144). Adaptando este concepto al estudio que nos
ocupa seria todas las etapas por las que atraviesa la unidad de cuidado
desde que se manifiestan los primeros sintomas hasta que se confirma
el diagndstico de fase terminal, los tratamientos realizados, el cese de
los mismos y el progresivo deterioro del paciente hasta su muerte, que
se extiende incluso hasta la etapa del duelo. Incluye la relacién de la
unidad de cuidado con los profesionales y con el sistema sanitario.

TRANSICION SITUACIONAL: paso desde una fase, condicién o estatus
de vida a otra como proceso y resultado de interacciones personas-
medioambiente complejas insertas en un contexto y en una situacion
determinada. Puede ser caracterizado como un tiempo de disrupcion y
desconexion con periodos de tiempo relativamente estables y distintas
fases temporales: fase de entrada, pasaje y salida. Durante esta
transicion la persona incorpora nuevos conocimientos, altera su
comportamiento y por tanto, cambia la definicién de si mismo en el
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contexto social. El periodo de transicibn comienza previamente al
momento del cuidado domiciliario, y se inicia cuando se adquiere
conciencia de la gravedad de la enfermedad del familiar y contintia a
través del proceso de cuidado, prolongandose en un tiempo posterior a
la muerte del paciente (124).
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Nota del revisor

Uno de los revisores externos (Josep Comelles) ha expresado su
preocupacién por los sesgos de publicacidn que tiene este estudio
debido a los formatos consultados, ya que no se ha incluido la
perspectiva y la casuistica de los Cuidados Paliativos en Espafia, como
por ejemplo los iniciados desde la SECPAL (Sociedad Espafola de
Cuidados Paliativos). Ademas, considera que hay sesgos culturales
vinculados a los contextos donde se producen los estudios: paises del
norte de Europa de tradicion protestante. Esta literatura anglosajona
pertenece mayoritariamente al campo de la enfermeria cuya labor ha
histéricamente vinculada movimientos religiosos, un fenémeno
inexistente en Espafia desde que fueron sustituidos las O6rdenes
religiosas asistenciales por enfermeria civil.

Los autores hemos realizado este estudio de la forma mas rigurosa
posible siguiendo una metodologia claramente delimitada y objetiva de
forma que permita reflejar los hallazgos alcanzados por los
investigadores de los estudios incluidos. Todas las fases del proceso de
seleccién y andlisis de los estudios (sintesis interpretativa) se presentan
en este informe de forma transparente, dejando al propio lector la
posibilidad de realizar una valoracion critica de los resultados que se
presentan.
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) ((audio$ or video$ or tape$) adj5 interview$).mp.

) (metasynthes$ or meta-synthes$ or metasummar$ or meta-
summar$ or metastud$ or meta-stud$).ti,ab.
40) (meta-ethnog$ or metaethnog$ or meta-narrat$ or metanarrat$ or
meta-interpret$ or metainterpret$).mp.
) (qualitative adj5 meta-analy$).mp.
) (qualitative adj5 metaanaly$).mp.
) purposive sampl$.mp.
50) action research.mp.
) focus group$.mp.
) or/23-51
) 22 and 52

Ovid — EMB

1 exp Palliative Care/

2 exp Terminal Care/

3 exp Terminally Ill/

4 exp Attitude to Death/

5 exp Bereavement/

6 exp Right to Die/

7 exp Hospices/

8 exp Respite Care/

9 palliat$.tw.

10 Terminal$.mp. and (care or caring or ill$).tw. [mp=ti, ab, tx, kw,
sh, hw]

11 Hospice$.tw.

12 Bereav$.tw.

13 Grief.mp. or griev$.tw. [mp=ti, ab, tx, kw, ct, ot, sh, hw]

14 (Attitude$ adj5 (care or caring)).tw.

15 (Support$ adj5 (death$ or dying)).tw.

16 exp Social Support/

17 (Spiritual$ adj5 support$).tw.

181 or2or3ord4or5or6or7or8or9ori0oriiori2ori3or
14or15o0ri16or17

19) 19 exp Neoplasms/

20) 20 Cancer$.mp. or neoplasm.tw.
21) 21190r20

22) 2218 and 21

23) 23 qualitative.mp.
24)
25)
26)

oeJegrsen

- 0
—_
o
~

B I e S
SLNogrteN=

24 (ethnol$ or ethnog$ or ethnonurs$ or emic or etic).mp.
25 (leininger$ or noblit or hare).ti,ab.
26 (field note$ or field record$ or fieldnote$ or field stud$).mp.
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27)
28)
29)
30)
31)
32)
33)
34)
35)
36)
37)
38)

39)

27
28
29
30
31
32
33
34
35
36

participant$ adj3 observ$).mp.

nonparticipant$ adj3 observ$).mp.

non participant$ adj3 observ$).mp.

hermeneutic$ or phenomenolog$ or lived experience$).mp.
colaizzi$ or giorgi$).mp.

van kaam$ or van manen).mp.

Grounded adj5 theor$).mp.

constant compar$ or theoretical sampl$ or triangulat$).ti,ab.

P

—

unstructured categor$ or structured categor$).mp.

37 (unstructured interview$ or semi-structured interview$).mp.
38 (maximum variation or snowball).mp.

39 (audiorecord$ or taperecord$ or videorecord$ or

Py

videotap$).mp.

40)

41)
42)
43)
44)
45)
46)
47)

40 ((audio or tape or video$) adj5 record$).mp.

41 ((audio$ or video$ or tape$) adj5 interview$).mp.
42 (qualitative adj5 meta-analy$).mp.

43 purposive sampl$.mp.

44 action research.mp.

45 focus group$.mp.

46 or/23-45

47 22 and 46

content analys$ or thematic analys$ or narrative analys$).mp.
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