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RESUMEN

Introduccidn: Los cuidados paliativos y la atencién al final de la vida se han convertido en un
campo de estudio y préactica cada vez mas relevante en la medicina moderna, sin embargo, a
pesar de los avances en la atencion médica, persisten desafios en la prestacion de cuidados de
calidad en esta etapa critica porque es fundamental garantizar que los pacientes reciban una

atencion adecuada y respetuosa durante sus Ultimas etapas de vida.

Objetivo general: Analizar la calidad de atencion dada por los médicos al final de la vida.

Metodologia: Se utilizd un enfoque cualitativo y narrativo para investigar la literatura en inglés
y espafol sobre la calidad de atencion al final de la vida. Se realizaron busquedas en bases de
datos como Pubmed, Scopus y Web of Science. Los criterios de inclusion se basaron en estudios

publicados en los Gltimos 5 afios.

Resultados: Se han identificado varios procesos y elementos clave en la atencion, tales como
la atencion centrada en el paciente, el trabajo en equipo, objetivos del cuidado y la identificacion
de desencadenantes especificos. Expertos en el &mbito, han subrayado la importancia de la

comunicacion efectiva, tanto verbal como no verbal.

Conclusiones: La investigacion destaca la importancia ética de los cuidados paliativos,
resaltando la discrepancia entre la atencion integral propuesta y la priorizacidn de necesidades

fisicas.

Palabras clave: Atencion Integral de Salud, Bioética, Calidad de la Atencion de Salud,

Cuidado terminal, Etica Médica, Muerte, Relaciones Médico-Paciente.



ABSTRACT

Introduction: Palliative and end-of-life care have emerged as increasingly relevant fields of
study and practice in modern medicine. However, despite advancements in medical care,
challenges persist in quality care during this critical stage, as it is essential to ensure that patients

receive appropriate and dignified care during their final stages of life.

Objective: To analyze the quality of care doctors provide at the end of life.

Methodology: A qualitative and narrative approach was used to review English and Spanish
literature on the quality of end-of-life care. Databases such as PubMed, Scopus, and Web of
Science were searched. The inclusion criteria were based on studies published within the last

five years.

Results: Several vital processes and elements in care have been identified, including patient-
centered care, teamwork, goals, and identification of specific causes. Experts in the field have

highlighted the importance of effective communication, both verbal and non-verbal.

Conclusions: The research highlights the ethical significance of palliative care, emphasizing

the discrepancy between proposed comprehensive care and the prioritization of physical needs.

Keywords: Comprehensive Health Care, Bioethics, Quality of Health Care, End-of-life Care,

Medical Ethics, Death, Doctor-Patient Relations.
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CAPITULO |

INTRODUCCION

En 1997, el reconocido Instituto de Medicina definié una "buena muerte" como aquella que
minimiza el sufrimiento de pacientes, familias y estd en linea con deseos personales y
estandares éticos. Aunque han pasado mas de dos décadas desde esta definicion, los
proveedores de salud todavia enfrentan retos para determinar exactamente cémo ofrecer una
atencion que cumpla con este ideal. A pesar de los progresos, ofrecer atencion de alta calidad
al final de la vida que permita una buena muerte a todos, independientemente de su identidad,

sigue siendo un desafio (1).

Particularmente en Estados Unidos, existen disparidades notables en la calidad de atencion al
final de la vida, especialmente entre las poblaciones negras e hispanas en comparacion con la
poblacion blanca. Si bien hay investigaciones que sefialan que la atencion puede ser comparable
en algunos hospitales o en cuidados paliativos, la mayoria de los estudios resaltan las

diferencias significativas en la calidad de atencion (1).

La calidad de atencion en las etapas terminales en los hospitales es una preocupacion global en
aumento, en Australia y en diversas partes del mundo se ha observado que la mayoria de las
defunciones suceden en centros hospitalarios y dada la tendencia al alza en las defunciones los
hospitales se ven presionados para adaptarse y ofrecer una tendencia adecuada al final de la
vida. Aunque los profesionales en estos entornos estan preparados con un enfoque de curacion,
tienen capacidad limitada para reconocer la muerte, y esta falta de preparacion puede llevar a

una comunicacion ineficaz y a tratamientos clinicos no necesarios (2).

Asi mismo, las culturas es un factor influyente, aunque individuos de diversas culturas y razas

tienen opiniones similares acerca del cuidado médico al acercarse al final de la vida, existen
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diferencias notables entre ellos, todos deseaban comunicacion directa de los médicos en
momentos de enfermedades graves y mostraban inquietud ante los costos elevados de la
medicina y la complejidad del sistema sanitario. La manera en que cada grupo percibia a sus
médicos: tanto afroamericanos como latinos tendian a preferir profesionales de salud que se
identificaran con su cultura y trasfondo. Por otro lado, el grupo afroamericano manifesto
sentirse marginado dentro del sistema de salud y percibia la necesidad de abogar mas

firmemente por su bienestar (3).

En este contexto, la calidad de atencion al final de la vida se centra en una comunicacion
efectiva, abierta y honesta entre médicos y pacientes. Esta comunicacion debe ser accesible,
frecuente, y es vital que involucre a la familia del paciente y a un equipo multidisciplinario,
brindando informacién clara y coherente sobre la condicion, diagnéstico, tratamiento,
prondstico del paciente donde la atencién médica debe valorar y respetar las preferencias del

paciente, promoviendo un ambiente de decisiones compartidas y compasivas (4).
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CAPITULO I

OBJETIVOS

Objetivo general: Analizar la calidad de atencién dada por los médicos al final de la vida.

Objetivos especificos:
1. ldentificar las necesidades especificas de los pacientes al final de la vida y sus familias
en términos de atencién médica, atencion emocional, y toma de decisiones informada.
2. Evaluar las estrategias de comunicacion utilizadas por médicos en la atencion a
pacientes al final de la vida y su impacto en la satisfaccion del paciente.
3. Analizar el papel del apoyo emocional brindado por los médicos en la atencion a

pacientes al final de la vida y su influencia en la calidad de la atencién médica.
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CAPITULO Il

MATERIALES Y METODOS

Metodologia

Se realiz6 una revision bibliogréfica narrativa de los estudios publicados de revistas cientificas,
basandose en la busqueda de estudios transversales, sistematicas y bibliograficas que se enfoque
en el fin de la vida; utilizando 3 bases de datos como: Pubmed, Scopus y Web of Science, para
asegurar una amplia cobertura de la literatura cientifica pertinente y reconocidas por su extenso
alcance y calidad de los articulos indexados. La estrategia de basqueda incluy6 palabras claves
como ‘‘Palliative care’’, ‘Bioethics Medical’’, “‘Ethics’’, ‘‘Quality of Healthcare”, y
““Comprehensive Health Care’’, de la misma forma se utiliz6 operadores boleanos como el
AND vy el OR, utilizando las siguientes palabras: ("Quality of Health Care’” OR "Calidad de la
Atencion de Salud’’); ("Terminal Care’” AND "palliative care"); ("Quality of Health Care"
AND "Terminal Care"); ("Physician-Patient Relations” AND "Decision Making"); ("Palliative
Care” AND "Communication™ ); ("Attitude of Health Personnel” OR "Actitud del paciente™);
("Ethics, Medical™ OR "Bioethics")); ("Attitude of Health Personnel” AND "Ethics, Medical");
("Advance Care Planning™ OR "Pain Management™); ("Patient-Centered Care™ AND "Health
Policy™); ("Bioethics” AND "Endo f life"); ("Patient Satisfaction AND "Education, Medical");
("Conocimiento, Actitudes y Practica en Salud™ AND " final de la vida’’); ( "fin de vida" AND

"espiritualidad™ ).

Criterios de inclusién

Se incluyeron todos los estudios en inglés, espafiol y estudios de los Gltimos 5 afios, se
seleccionaron para su inclusion en esta revision bibliografica aquellos estudios publicados en
revistas indexadas que presentaban disefios de investigacién analiticos, transversales,
retrospectivos y descriptivos. Ademas, se consideraron las revisiones sistematicas y los

metaanalisis. Los estudios seleccionados debian tener disponible el documento completo y



14

proporcionar informacion de los objetivos, también se incluyeron estudios de més de 5 afios
porque se utilizd los articulos originales y libros de la creacion u origenes de la bioética y

legislaciones.

Criterios de exclusién
Se excluyeron trabajo de tesis, articulos que no tenian acceso libre, articulos que no incluian

los términos de las palabras claves, se excluyeron blogs, y toda informacién de paginas web.
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Diagrama de articulos que se obtuvieron para la construccion de resultados y
discusion.

[ Estrategia de busqueda ]

v

[ Calidad de la Atencion de Salud ]_[ Uso de palabras claves ] l Atencion Integral de Salud ]

[Cuidadotermir% [ Relaciones Médico-Paciente ]
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Scopus

UptoDate

[ Articulos sin acceso libre Estudios excluidos ]

[ Blogs, tesis

[ Estudios incluidos }

[ Publicados 2019-2023 ]

[ 18 estudios incluidos ]

Influencia cientifica de
revistas académicas (SJR):

- 17 estudios Q1
- lestudio Q3

Elaborado por: la autora
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CAPITULO IV
MARCO TEORICO
Bioética y Cuidados Médicos al Final de la Vida

La bioética como disciplina para el abordaje de los temas de cuidados médicos al final de
la vida

La medicina es una de las profesiones mas antiguas del mundo teniendo una formacion larga y
especializada reconociéndola como una profesién de autodominio y autoeducacion, para el
siglo XVIII surgio el codigo de la ética médica caracterizado por describir las obligaciones
médicas de quién lo ejerce, escrito por John Gregory en 1770 denominado como el inventor de
la deontologia médica antiguamente conocida como ética profesional que se adapté en 1949

por la asociacion médica mundial (5).

Consta de tres pilares: el deber como médico, deber que tiene el médico con sus pacientes y los
deberes que tiene los médicos como colegas, en 1999 surge el proyecto de profesionalismo
médico en empez0 con tres principios basicos: velar por el bienestar del paciente, respetar su
autonomia y la justicia social; de ahi nace los valores de profesionalismo de competencia,
honestidad, confidencialidad, relaciones adecuadas con pacientes, mejorar la calidad de
atencion, en el afio 2006 y 2021 surgio6 la dltima version del codigo Internacional de ética
médica por la Asociacion Médica Mundial (AMM) con el objetivo de servir como una guia
estandar de la conducta médica en situaciones éticamente desafiantes que pueden surgir en la

practica medica (5).

La bioética se hace presente en los articulos del Cédigo Deontoldgico Médico proporcionando
equilibrar el respeto a la autonomia del paciente, la dignidad humana, el alivio del sufrimiento
y la responsabilidad profesional del médico, la bioética tiene aspectos importantes como el
compromiso con el bienestar del paciente es decir el médico debe intentar siempre mejorar o

curar el paciente y cuando esto no es posible se debe enfocar en preservar su dignidad y
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bienestar evitando intervenciones inutiles sin beneficio esperado, respetando la voluntad,
respeto a la autonomia y en caso de que no pueda tomar decisiones respetar las instrucciones

previas, opiniones de los representantes y voluntades anticipadas (6).

En los cuidados al final de la vida, el médico tiene varias responsabilidades en bioética. Uno de
los principios fundamentales de la ética médica es respetar la autonomia del paciente, lo que
enfatiza la proteccion de los derechos, la dignidad, pero también deberian discutir los posibles
dafios de los tratamientos. Los objetivos de la atencién a los pacientes con enfermedades
terminales son el alivio del sufrimiento, la optimizacion de la calidad de vida hasta que ocurre

la muerte y la provision de consuelo en la muerte (7).

Etica y valores en la toma de decisiones médicas en situaciones de cuidados paliativos y
cuidados al final de la vida.

La ética es la rama de la filosofia que estudia los comportamientos, précticas y tradiciones
humanas, mientras los cuidados paliativos la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), lo
define como una orientacion a mejorar calidad de vida del paciente y sus familiares que estan
pasando por una enfermedad mortal por medio de estrategias como la prevencion, alivio,
tratamiento del dolor y englobando problemas psicosociales como espirituales, la controversia
ética en los cuidados paliativos se centra en diferentes enfoques como la deontologia clasica

del principialismo (8).

El principialismo es un marco ético que ha dominado el discurso bioético durante los Gltimos
50 afios, se basa en principios morales fundamentales en la toma de decisiones médicas y
bioéticas, se basa en cuatro principios: la autonomia, la beneficencia, no maleficencia y la
justicia, teniendo limitaciones como no considerar el estado emocional como parte de la
perspectiva moral y al tomar decisiones, otro enfoque que se debate es la ética de las virtudes

que estudia las cualidades personales y el caracter del profesional de la salud para ofrecer un
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cuidado compasivo, adecuado y humano teniendo como limitacion centrarse excesivamente en
el caracter moral individual y en juicios culturales, limitando su capacidad para ofrecer

herramientas concretas en la toma de decisiones (8,9).

Otro enfoque es la ética del cuidado, con su objetivo de promover una atencion centrada en la
relacion, donde la conexion emocional, la comprension mutua y el cuidado directo son
primordiales, se prioriza el bienestar y la dignidad del paciente en el contexto de su enfermedad
y finitud, desde este punto de vista la enfermedad se considera el resultado de muchas
conexiones externas e internas, es una experiencia que no solo involucra cuestiones médicas,
sino también emocionales, sociales y morales, por eso la ética basada en el cuidado sostiene
buena relacién médico- paciente teniendo como base la estabilidad moral del médico ya que de

eso depende su compasion, humildad, honestidad e integridad (8).

Asi, los valores principales que ejerce la ética del cuidado es la reciprocidad, la solidaridad,
confianza y responsabilidad hacia los demas; con el fin de ayudar a dar valor a la persona como

ser propio de sus creencias y vivencias (10).

Otro valor fundamental es la integridad, ayuda brindar una atencion integral porque esta
intimamente relacionada con el compromiso de respetar las particularidades del paciente
haciendo referencia a la importancia de mantener, proteger, respetar valores y principios éticos
cuando se trata de decisiones, cuidados y practicas relacionadas con la etapa final de la vida de
un individuo, la integridad en el &mbito de la toma de decisiones médicas al final de la vida 'y
en los cuidados paliativos es esencial para mantener la confiabilidad profesional y tener respeto

hacia el paciente (11).
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Modelos de Atencion en la Etapa Terminal

Descripcion de los diferentes modelos de atencion médica en la etapa final de la vida.
Unos de los modelos principales de atencion médica en la etapa final de la vida son los cuidados
paliativos con sus principios y objetivos como el alivio de los sintomas, considerando la muerte
como un proceso innato, no trata de apresurar la muerte, ofrece acompafiamiento en aspectos
psicosociales y espirituales, ayuda a vivir al paciente activamente, creando un vinculo con los
familiares para que lleven la enfermedad de forma activa, ayuda a mejorar la calidad de viday

es aplicable de forma temprana con tratamiento que prolongan la vida (12).

El modelo de atencién paliocéntrico se enfoca en la provision de acuerdo con la complejidad
de los pacientes y el escenario de atencion: cuidados paliativos primarios son realizados por
profesionales de salud que no requieren de ninguna formacion especifica y pueden iniciar
tratamiento sintomatico, en los cuidados paliativos secundarios requiere de personal capacitado
en el tema para pacientes con necesidades mas complejas, y los cuidados paliativos terciarios,
en este nivel requiere servicio constantes en las unidades de cuidados paliativos para personas

con cancer y pacientes con un pronostico de vida menos a seis meses (12).

En el contexto de pacientes oncolégicos ambulatorios los cuidados paliativos tienen cinco
modelos de atencion que no requiere de muchos recursos y se aplica tempranamente con el
objetivo de mejorar la calidad de vida para el paciente, dentro ellos estan: clinicas
independientes (equipo de cuidado paliativo), clinicas integradas (equipo de cuidados paliativos
y el equipo de oncologia), cuidados paliativos basados en telesalud y cuidados paliativos
primarios mejorados (proporcionado por enfermeras capacitadas en lugar de derivar a

especialistas en cuidados paliativos) (13).

Y el quinto modelo de servicio ambulatorio en la etapa terminal son los cuidados paliativos

comunitarios, conformados por personas que se inscriben a este programa para que el equipo
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capacitado se centre en brindar apoyo a estos centros comunitarios, acilos y en hogares por
medio de visitas, llamadas telefénicas, con el fin de estar pendiente de todos sus integrantes, y
el modelo de cuidados de hospicio en si que basicamente son los cuidados paliativos en el hogar

y se complementan con el apoyo integral y cuidados paliativos comunitarios (13).

También existe los servicios de consulta para pacientes oncolégicos internados que representa
el nucleo de los cuidados paliativos, ya que su supervivencia de estos pacientes es mas corta
que en pacientes ambulatorios, sus beneficios se centran en ser atendidos por personal
capacitado como el médico, enfermera, trabajador social y guia espiritual todo esto con el fin
de ayudar al paciente a no tener estrés, depresion, disminuyendo sintomas que empeoren su
calidad de vida, uno de los modelos son los cuidados paliativos agudos (APCUSs) que es similar
a cuidados intensivos donde se utilizan equipos especializados que llevan situaciones mas

compleja como el dolor intratable y asumen el deber de brindar apoyo integral (13).

Analisis de los enfoques centrados en el paciente y en la familia para la toma de decisiones.
El modelo de atencion centrada en el paciente se destaca por su enfoque en las preferencias,
valores y deseos del paciente, asi como por la inclusion activa de la familia en las decisiones
relacionadas con la atencion médica (14). Esta filosofia, introducida gracias al Instituto Picker,
propone un cambio fundamental hacia un cuidado orientado al paciente en lugar de centrarse

exclusivamente en la enfermedad (14).

Este enfoque se sustenta en cinco pilares fundamentales: valorar al paciente como individuo
Unico con necesidades y preferencias Unicas, garantizar que estas necesidades y preferencias
sean atendidas de manera integral, coordinar eficazmente la atencion entre los diversos
profesionales y servicios médicos involucrados, proporcionar una comunicacion clara y abierta
entre el equipo médico, el paciente y la familia, y ofrecer formacion continua tanto al personal

médico como al paciente (14).
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La atencion que se enfoca en la familia se orienta a reconocer y respetar las necesidades y
principios de los seres queridos del paciente, aunque este método tuvo sus inicios en el &mbito
pediatrico hoy en dia se aplica en toda la medicina, el paciente es quien identifica a su familia,
basandose en lazos relevantes y el soporte que obtiene depende de la condicion critica de
muchos pacientes que les impide comunicarse y las familias frecuentemente participan en las

decisiones medicas (14).

Las familias asumen gran parte de la responsabilidad de cuidar a quienes se recuperan de
enfermedades severas y han observado que varios familiares de pacientes criticos presentan
sintomas psicoldgicos a lo largo y después del episodio médico, por esta razon se valora
enormemente el rol de la familia en el bienestar del paciente, proporcionandoles respaldo en
decisiones, atencion y etapas de luto, e intentan atenuar el estrés emocional en los familiares

después de enfrentar una enfermedad grave o duelo (14).

Comunicacion y Consentimiento Informado en Cuidados Paliativos
Importancia de la comunicacion efectiva entre médicos, pacientes y familias en situaciones
de cuidados paliativos.

La comunicacion es crucial para el bienestar familiar, aunque a veces puede resultar desafiante,
con la expectativa de que los familiares o el propio paciente inicien la conversacion. Sin
embargo, algunas recomendaciones para facilitar un dialogo efectivo incluyen: centrarse en lo
que el paciente pueda comprender y desear saber, explicar situaciones complejas con claridad,
evitar dar falsas esperanzas, brindar un espacio para que el paciente plantee preguntas y estar

preparado para ofrecer nuevas oportunidades de conversacion (15).

Algunas de las intervenciones para la comunicacion en los cuidados que se proporcionan al
final de la vida involucrando al paciente, familiares y cuidador se centran en métodos

previamente planificados, y formalizadas para ofrecer apoyo, comunicacion, educacion,



22

desarrollando habilidades para cambiar ideas y comportamientos, informando la diversidad de
cuidados continuos al final de la vida y como se llevara a cabo el proceso de la enfermedad, eso

incluye el manejo de sintomas, dolor, escuchando preferencias y deseos del paciente (16).

Todas estas intervenciones pueden funcionar dependiendo la estrategia que el personal de salud
escoja ya que existe variedad de modalidades utilizando herramientas individualizadas para
emplear y ver la importancia de tener una comunicacion efectiva que tiene multiples beneficios

para todos los involucrados empezando por evitar malos entendidos y falsos prondsticos (16).

Consideraciones éticas en el proceso de obtener el consentimiento informado en el
contexto de cuidados al final de la vida.

La relacion comunicativa entre el médico y el paciente es una técnica que demanda formacion,
y es un pilar fundamental para un 6ptimo profesional de la salud, asi un paciente bien instruido
tiende a seguir su tratamiento con mas rigor y a confiar en la institucion médica, incluso una
comunicacion adecuada puede reducir procesos legales, ya que las deficiencias en la
comunicacion entre médico y el paciente son las razones primordiales de reclamos, por ende

existe el consentimiento informado que es una herramienta médico-legal (15).

Este documento esta destinado a garantizar informacién correcta al paciente, impulsando su
capacidad de tomar decisiones de manera autonoma, consolidando acuerdos entre médico-
paciente con el objetivo de identificar estrategias de atencién (17). En Ecuador, al igual que en
otros paises, se ha implementado el acuerdo Ministerial 5316 sobre cémo aplicar el
consentimiento informado en la atencion médica siendo obligatoria para el Sistema Nacional

de Salud publicado en el 2016 junto a una guia didéactica (17).

Por lo tanto, el consentimiento informado garantiza que los pacientes (0 sus representantes)
comprendan y aprueben los tratamientos o intervenciones propuestas para proteger los derechos

del paciente y para garantizar que los médicos actien de manera ética y legal. Sin embargo,
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cuando el paciente no tiene la capacidad de otorgar, generalmente debido a su estado de salud
o alteracion cognitiva, se recurre a varios mecanismos alternativos como: recurrir al
representante legal o algun apoderado de su salud y si no hay tendria que ser solicitado a un

familiar cercano (18).

Al final de la vida las consideraciones éticas al obtener el consentimiento informado esta
centrada en los principios éticos como la beneficencia, no maleficencia que se ejerce en la
evaluacion clinica y se prioriza dar una calidad de vida en casos de los cuidados al final de la
vida donde plantean estrategias para la limitacién del tratamiento o en casos de detenerlo 0 no
y si los beneficios superan el dafio, otro principio es el respeto a la autonomia, derechos y
preferencias del paciente donde consideran dar informacion sobre beneficios y riesgos de los
procedimientos que vaya a recibir el paciente, tomando en cuenta si entendi6 la informacién

(19).

También consideran si es mentalmente competente y si lo es se consulta cuales son sus deseos
0 en caso de ser mentalmente incompetente se debe investigar sus deseos previos, y el otro
principio ético es la justicia donde se consideran las fuerzas externas y el contexto donde no
puede existir intereses personales por el que se persuada al paciente a consentir (19). Otras
consideraciones importantes incluyen verificar si el paciente ha establecido alguna voluntad
anticipada, donde pueda haber descrito sus preferencias o deseos con respecto a su atencion
médica (16). En situaciones en las que el paciente no cuenta con directrices anticipadas ni
designacion de representantes, las decisiones suelen ser tomadas por el equipo médico, a

menudo en consulta con un comité de ética (16).

Los conflictos al final de la vida a menudo surgen cuando los principios éticos chocan entre si,
especialmente entre la autonomia y la beneficencia que son especialmente delicados, ya que

mientras la autonomia respeta las decisiones y deseos del paciente, la beneficencia busca el
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bienestar del mismo, este dilema emerge cuando el paciente expresa el deseo de rechazar un
tratamiento destinado a prolongar la vida, lo cual puede entrar en conflicto con la tendencia
médica de priorizar la preservacion de la vida a cualquier costo, en estos casos, es crucial
encontrar un equilibrio entre respetar las decisiones del paciente y actuar en su mejor interés,
promoviendo una comunicacion efectiva y comprensiva para garantizar decisiones informadas

y conjuntas (19).

En caso de rechazo al tratamiento indispensables para su vida el paciente tiene derecho de retirar
el consentimiento informado mientras que el médico esta obligado a decirle las consecuencias
de la decision tomada y ofrecerles otras alternativas, con el fin de evitar el abandono incluso, si
es necesario se debe recurrir a servicios de psicologia de lo contrario si no cambia de posicion

el médico esta fuera de cualquier responsabilidad (20).

Dignidad y Calidad de Vida en Cuidados al Final de la Vida

Reflexion sobre la importancia de preservar la dignidad y mejorar la calidad de vida en
pacientes en estado terminal.

Nos hemos preguntado sobre cuales son las necesidades del paciente al final de su vida y si esas
necesidades son escuchadas y dadas, si es asi le estaremos ayudando a tener una calidad de vida
hasta la hora de su muerte, muchas de las preocupaciones de la persona giran en torno al
sufrimiento que experimentan, mas que a la muerte en si, porque para llegar a la muerte hay
que seguir viviendo, pero como es posible llamarle vida si los sintomas como el dolor y

sufrimiento no cesan, como se vive si les inunda el miedo de morir solos (21).

La tecnologia y avances en la medicina seran fundamentales para muchos pacientes, sin
embargo, para otros, simplemente ser escuchados puede ser suficiente, porque no tienen alguna
esperanza de cura y aqui lo Unico necesario es la empatia humana, comunicacion, saber

acompanar, humanizarnos desde lo ético, siendo armonico con sus necesidades, ya que para los
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profesionales de la salud sera indispensable mantener la base de la dignidad de los pacientes

hasta su estado terminal (21).

La dignidad, vista como la esencia intrinseca del ser humano, existe tanto antes como después
de la autoconciencia, como la autonomia personal se evidencia como derechos inherentes al ser
humano, como el derecho a enfrentar la muerte preservando su identidad humana, derecho a
estar informado y a elegir libremente sobre uno mismo, morir con dignidad se traduce en ser
tratado y amado como un ser invaluable, ser tratado con justicia y sin discriminacién, ser
valorado por lo que es como ser humano y no ser utilizado como un simple instrumento o medio,
ser consciente de que esta cerca del final de la vida, pues asi una muerte digna es aquella en la
que la persona es respetada, cuidada y valorada, con la capacidad de participar en decisiones

sobre su final y manteniendo su sentido y propdsito (22).

El respeto a la dignidad es indispensable en todas las relaciones humanas, y mucho mas en
cuidados al final de la vida, asi Chochinov (23) desarroll6 el modelo de dignidad en el entorno
de cuidados paliativos con la intencion de abarcar medidas que evallen la calidad de vida y
atencion integral que requiere esta persona moribunda, describié la dignidad en tres categorias:
preocupaciones vinculadas con la enfermedad, conjunto de medidas para preservar la dignidad

e inventario de dignidad social (23).

El valor de defender la dignidad de las personas en esta etapa mejora el proposito, su
significado, autoestima reduciendo la afliccion psicosocial y espiritual ya que se sienten
debilitados, inatiles por pérdida de sus habilidades, el miedo de volverse totalmente
dependientes y todo esto en conjunto provoca soledad y falta de sentido, como personal de salud
para mejorar y conservar la dignidad se debe escuchar con empatia y cuidar fisicamente

adoptando un trato integral para promover el bienestar y evitar el dolor (23).
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Decisiones que afectan la dignidad y la calidad de vida del paciente.

Las unidades de cuidados intensivos (UCI) se disefiaron para atender a pacientes con
enfermedades graves que ponian en riesgo su vida y con el avance de la tecnologia de soporte
vital y la especializacion del personal, estas unidades se han llenado cada vez més con pacientes
de edad avanzada y con enfermedades cronicas, lo que ha incrementado la mortalidad en las
UCls de los paises industrializados, todo esta tendencia llevo a los profesionales médicos a
reflexionar en pacientes que no resulta los tratamientos si no que prolonga innecesariamente su

dolor y angustia (24).

Por esto se condujo al principio de limitar el esfuerzo terapéutico (LET) que involucra dos
procesos la deliberacién y la ejecucion de las decisiones, muchas veces tomadas por equipo
médico sin la intervencién de la familia, en la cual se pierde la dignidad y calidad de vida porque
no se ejecuta los fundamentos para fomentarla, como la toma de decisiones sin considerar los
deseos del paciente, la decision de prolongar la vida pero no su calidad y prolongar el

sufrimiento teniendo consecuencias emocionales al paciente y familiar (24).

El uso de sedantes de forma excesiva o inapropiada priva al paciente de momentos de lucidez
que desearia tener, por no realizar una intervencion clinica efectiva y considerar sus sintomas
como refractarios, donde muchas veces no lo es y se usa dosis més alta de lo que realidad
necesita o sedacién profunda en quienes no cumplen los criterios, entonces el uso incorrecto de
la sedacidn esta acelerando la muerte en el paciente terminal poniendo en juego la dignidad,
aunque este inconsciente o no responder, sigue siendo un ser humano con derechos, valores y

debe ser tratado con mé&ximo respeto (25).

Es fundamental entender que el médico que acompafia a un paciente en sus ultimos momentos
debe evitar practicas extremas y no beneficiosas como la distanasia o la obstinacién terapéutica

que se refiere al uso excesivo y desmedido de tratamientos para extender la vida de un paciente
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sin perspectiva de mejora, ignorando la calidad de esa vida prolongada, la prolongacion
artificial sin sentido de la vida se considera un error en la practica médica y una transgresion

ética (25).

La calidad de vida no se mide solo por la duracion, sino por el bienestar y la satisfaccion que
una persona experimenta en su vida, al prolongar la vida artificialmente de un paciente sin
perspectivas de mejora como es el caso de la distanasia puede llevar a un sufrimiento
prolongado, puede tener un impacto emocional y psicoldgico, lo que afecta a la integridad del

paciente (25).

Aspectos Culturales y Sociales en Cuidados al Final de la Vida

Influencia de factores culturales y sociales en la toma de decisiones médicas al final de la
vida.

El final de la vida se presenta como un entorno médico con caracteristicas especificas, donde
las experiencias de pacientes y cuidadores culturalmente diversos abarcan dificultades en la
comunicacion, creencias sobre el tratamiento y cuestiones relacionadas con la muerte y el
proceso de morir. Estas dificultades pueden atribuirse a barreras durante la transicion a cuidados
paliativos, que se relacionan con la falta de concordancia cultural y lingtistica con el sistema

hospitalario y la influencia de las culturas y biografias en la experiencia de la enfermedad (26).

Asi, existen factores que debilitan la eficacia de toma de decisiones en pacientes inmigrantes
por la falta de confianza, empatia, respeto y dignidad entre la cultura médica y personas con
culturas diferentes, porque a lo largo del tiempo han sufrido discriminaciones sistematicas por
diferentes aspectos; entre ellos el idioma por la necesidad del médico de establecer un dialogo
sobre la muerte que influye de manera negativa porque no se trata de traducir el texto sino
llegar a traducir una idea que sea persuasiva y tenga sentido, por lo tanto se puede utilizar

herramientas como el uso iméagenes, aplicaciones en el teléfono que permitan una comunicacion
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comprensible realizandolo de una forma sensible, dado que las diferentes culturas pueden tener

perspectivas codificadas para llevar a cabo estas conversaciones (26).

Ademés, existen practicas culturales relacionadas con el final de la vida que varian entre
comunidades, algunas desean estar presentes en el momento de la muerte de un ser querido y
mantienen costumbres especificas sobre su alimentacion, motivadas por la creencia de que el
familiar moribundo no deberia sentir hambre en el mas alla, por otro lado, los rituales funerarios
tienen particularidades distintivas, a ello se suma la dificultad de contar con espacios fisicos
adecuados, como lugares de culto o areas destinadas para compartir los Ultimos momentos con

los familiares (26).

Las creencias espirituales juegan un papel fundamental en como las personas perciben la
enfermedad, el tratamiento y la muerte (27). La espiritualidad se describe como un reflejo de la
esencia interna del individuo, siendo el ndcleo desde donde se derivan valores y principios, por
ende cada individuo tiene su propia esencia, lo que puede llevar a un profundo sufrimiento al
enfrentarse a la muerte, y si el profesional no aborda este sufrimiento, el proceso de morir podria
no ser tan respetuoso como deberia, por lo tanto la atencion espiritual enriquece el cuidado
holistico y humaniza el proceso de morir, favoreciendo un desenlace digno donde la necesidad
del acompariamiento espiritual en el proceso final de la vida es fundamental para muchos

individuos (27).

En las sociedades contemporaneas cada vez mas diversas, la atencion médica debe ser
consciente y respetuosa con la diversidad religiosa y cultural (28). Los sistemas de salud y los
profesionales deben estar atentos a estas diferencias para proporcionar un cuidado adecuado y
comprensivo, debido a que muchos pacientes y sus familias recurren a sus creencias religiosas
cuando enfrentan decisiones dificiles relacionadas con tratamientos, cuidados paliativos o

eutanasia, donde encuentran consuelo, sentido y ayuda en la aceptacion de la enfermedad o la



29

inminencia de la muerte, por lo tanto los profesionales de la salud tienen la responsabilidad
ética de abordar todas las dimensiones del sufrimiento de un paciente terminal, incluidos los

aspectos emocionales, fisicos, espirituales y existencial (28).

Asi, las actitudes, decisiones y percepciones del paciente no estan afectadas por la leyes de los
paises; por el contrario, son s6lidas y dependen un gran porcentaje de la fe y de las creencias
del individuo que generan un impacto significativo, por consiguiente una adecuada
implementacion se ha asociado con una mejor calidad de vida para los pacientes terminales, un
mayor uso de servicios de cuidados paliativos que implica estar dispuestos y preparados para
discutir temas religiosos y espirituales con los pacientes y sus familias, siempre respetando sus
deseos y creencias (28). Las creencias religiosas o espirituales poseen una relevancia
significativa porque estan vinculadas con diversos aspectos de la planificacion de cuidados al
final de la vida, abarcando desde las preferencias sobre reanimacion hasta discusiones sobre la

interrupcion de tratamiento y decisiones medicas (29).

No obstante, la complejidad de las conversaciones al final de la vida y como las creencias
personales, tanto de los médicos como de los pacientes, pueden influir en esas discusiones, por
eso los médicos, ademas de buscar curas y aliviar el sufrimiento, deben entender las creencias
que influyen en sus relaciones con los pacientes, especialmente al final de la vida, debido a que
en la era moderna las herramientas como el registro médico electrénico pueden complicar estas

relaciones, haciéndolas menos personales (30).

Por consiguiente, en el aspecto social surge dificultades como los cuidados paliativos en
personas transgénero y género no conforme, ya que si es cierto que los profesionales de salud,
aunque bien intencionados, llevan consigo ciertos prejuicios y habitos que pueden afectar la
atencion brindada, por eso es vital que reconozcan como estas inclinaciones inconscientes

pueden afectar el tratamiento de los pacientes, es crucial que desde la primera interaccion hasta
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el final, adaptdndose a los cambios en las necesidades del paciente, de modo que las
recomendaciones actuales son un paso inicial vital para garantizar que la atencion de en salud
respete y afirme la dignidad de los pacientes transgénero , asegurando que reciban el cuidado

ético y humano que merecen (31).

Derechos y Autonomia del Paciente en Cuidados Paliativos

Examinar los derechos del paciente en el contexto de cuidados al final de la vida.

El derecho a morir con dignidad y a la autodeterminacion son pilares fundamentales en el
cuidado de los pacientes al final de su vida porque cada individuo tiene el derecho intrinseco
de morir en paz, y de optar por medidas como la eutanasia o el suicidio asistido en lugares
donde es legal, mediante decisiones informadas sobre su atencion, tratamiento y su libertad de
aceptar o rechazar el mismo, empleando la autonomia personal y el respeto en el contexto

médico (32).

El personal de salud debe tener una postura firme a la hora de considerar la solicitud y los
deseos del paciente que necesita el alivio del auto sufrimiento, asi los derechos del paciente se
engloban en conservar la dignidad y ofrecerle una buena muerte manteniendo el control sobre
sus decisiones, tiene derecho a decidir si desea limitacion del esfuerzo terapéutico que se refiere
el no iniciar tratamiento activo o de retirar tratamiento activo, también pueden decidir si desean
una eutanasia activa es el acto deliberado de poner fin a la vida de un paciente por parte de un
médico, a peticion expresa del paciente, mediante la administracion de una dosis letal de

medicamento (33,34).

Aunqgue estas medidas pueden desafiar el tradicional papel del médico y sus principios
bioéticos, como la beneficencia y la no maleficencia, que podrian presentar riesgos morales
graves para la poblacion, también es deber del médico promover una mejora en la atencién de

pacientes con enfermedades terminales. Esto incluye facilitar el ejercicio del derecho a la
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autonomia, aliviar el dolor, el sufrimiento, y fortalecer la lealtad en el cuidado de los pacientes
y el respeto por sus deseos y preferencias son aspectos esenciales, recordando siempre que todas

estas decisiones deben centrarse en el paciente. (33).

Toma de decisiones

Importancia de la formacion y capacitacion en bioética para los profesionales de la salud.
Los profesionales que brindan cuidados criticos enfrentan frecuentemente dilemas éticos v,
aunque muchos de ellos poseen conocimientos sobre bioética, esta formacion a menudo es
superficial o limitada y se ofrece en etapas formativas tempranas. Esta educacion inicial puede
no ser suficiente para aplicar los principios éticos adecuadamente en la practica clinica, y a
medida que avanzan en sus estudios de posgrado, su familiaridad con los conceptos clave de la
ética médica tiende a disminuir, por lo que es esencial una educacién continua en bioética para

mantener y mejorar sus habilidades (35).

Por lo tanto, el entrenamiento en bioética es esencial para los profesionales de la salud, ya que
se encuentran regularmente ante dilemas que requieren una comprension profunda de los
valores, principios y dilemas éticos inherentes al cuidado de los pacientes. En este contexto, el
Aprendizaje Basado en Equipos (TBL) emerge como una herramienta pedagdgica clave,
facilitando discusiones colaborativas y reflexivas que permiten a los profesionales de la salud
abordar con confianza y competencia los desafios éticos que se presentan en la practica clinica.
A traveés del TBL, los futuros médicos, enfermeras y otros profesionales pueden construir una
base sélida en bioética, fortaleciendo su capacidad para tomar decisiones informadas y éticas

en el ambito de la atencion sanitaria (36).

Enfasis en la mejora de la toma de decisiones éticas y la prestacion de cuidados compasivos
Las decisiones médicas no solo se basan en hechos clinicos sino también en valores personales,

experiencias y circunstancias sociales. Por ello, diferentes pacientes pueden decidir distinto ante
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un mismo escenario clinico, siendo esencial comprender y alinear los valores y objetivos del
paciente con la atencion proporcionada; cuando el paciente no puede decidir se escogen
sustitutos que toman decisiones basadas en lo que conocen del paciente, pero al actuar como

sustituto también impone un peso emocional grande por el estrés, culpa y dudas (37).

Al hacer elecciones donde el paciente no tiene capacidad para tomar decisiones es necesario
tomar en cuenta los siguientes criterios: Establecer la vision del paciente sobre una calidad de
vida aceptable, teniendo cuidado con los prejuicios que puedan surgir al considerar ciertas
condiciones como intolerables, evaluar beneficios y riesgos de intervenciones, considerando la
proporcionalidad entre la carga y el beneficio del tratamiento propuesto, comprender el
sufrimiento y dolor que podria acompafiar una intervencion y la capacidad médica para aliviarlo
y conocer el prondstico con y sin tratamiento, incluyendo las posibles consecuencias a largo

plazo (37).

End-of- Life Essentials (EOLE) es una iniciativa que ofrece formacion en linea gratuita, basada
evidencia, para profesionales de salud en Australia sobre el cuidado al final de la vida de alta
calidad, se centra en mejorar habilidades y el conocimiento necesarios para abordar y gestionar
los desafios que se presentan en esta fase del cuidado, utilizando cinco ejes: atencion centrada
en el paciente, trabajo en equipo, objetivos de la atencion, usar desencadenantes, respondiendo

a inquietudes directamente en un conjunto de médulos educativos (38).
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¢Qué tan seguro o
incierto es el
pronostico?

¢Cuales son las
opciones de
tratamiento?

¢Cuéles son los
posibles beneficios
y cargas del

tratamiento centrado
en la enfermedad?

¢Cuales son los
posibles beneficios
y cargas del

tratamiento centrado
en paliativos?

¢Qué tan
involucrado quiere
el paciente que otros
(amigos, familiares)
estén en la toma de
decisiones?

¢Tiene el paciente
capacidad de
decision?

Si el paciente no
tiene capacidad para
tomar decisiones,
¢quién es el sustituto
adecuado para tomar
decisiones?

¢El  paciente  ha
expresado

previamente

preferencias en una
directiva anticipada
0 en wuna orden
médica para un
tratamiento de

soporte vital?

INDICACIONES PREFERENCIAS | CALIDAD DE | CARACTERISTICAS
MEDICAS DEL PACIENTE | VIDA CONTEXTUALES
Y DE LA
FAMILIA
Los principales de| El principio de| Los principios de | Los principios de
beneficencia y no| respeto a la | beneficencia, no | justicia (lealtad vy
maleficencia. autonomia. maleficencia y | equidad).
respeto a la
autonomia.
¢Cual es el | ¢Cuéanta ¢Cuéles son las | ¢Existe un malestar
prondstico, incluida | informacién quiere | cosas mas | moral significativo
la supervivencia, la| el paciente sobre el | importantes parael | entre los miembros del
funcién y la calidad | pronostico? paciente en este | personal y como afecta
de vida? momento (p. ej., | esto a la atencion?

supervivencia,
control del dolor,
bienestar familiar,
etc.)?

¢ Qué deseos tiene
el paciente?

¢A qué le teme el
paciente?

¢Qué expectativas
tiene el paciente?

Si es necesario
hacer concesiones
entre duracion 'y
calidad de vida,
¢que lado deberia
tener mas peso?

¢Existen estados de
calidad de vida (p.
ej., coma
permanente) en los
que no tendria
sentido  continuar
con el tratamiento
de soporte vital o la
atencién orientada
a la enfermedad?

¢Hay dinamicas
familiares importantes
que deben considerarse?

¢Hay factores
financieros 0
econdémicos que deban
considerarse, como el
acceso a  cuidados
paliativos?

¢Hay factores religiosos
0 culturales?

¢Hay problemas
relacionados con la
asignacion de recursos?

¢Existe algin conflicto
de intereses?

¢Como afecta la ley a
las decisiones de
tratamiento?

Tabla 1 Jonsen AR, Siegler M, Winslade WJ. Etica clinica: un enfoque préactico para las
decisiones éticas en medicina clinica, 7 ed, McGraw-Hill, Nueva York 2010 (37).
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CAPITULO V
RESULTADQOS

Welsch et al (39) en su investigacion encontrd que los pacientes que reciben una informacion

clara tenian un mejor desempefio, y una comunicacién honesta desde el inicio brinda al paciente
la libertad de tomar mejores decisiones, también Ryan et al (16) en su investigacién nos dice
que la comunicacion debe basarse en seis ejes que se fundamentan en mejorar la relacion
médico-paciente, y que en todas sus revisiones la evidencia de una buena comunicacion era
considerablemente baja, la autora Anderson et al (15) en su investigacién sistematica encontrd
patrones para mejorar la comunicacion al final de la vida como: trabajar en grupo, brindar
opciones, siempre brindar informacion honesta y que se debera repetir, decirla repetidamente

hasta que crea gque el oyente a entendido y captado la informacion.

Sutherland et al (40) en su investigacion bibliografica encontrd que una charla de alta calidad
sin duda mejora el estrés y la carga emocional del paciente e incluso los sintomas fisicos, y
ayuda a la familia en el proceso del duelo, Calvache et al (41) en su investigacion nos revela
que la mayoria de los médicos no toman decisiones en conjunto si no que hacen lo que creen
que es lo mejor para el paciente, Lawlor et al (42) encontro en su estudio que durante el periodo
de pandemia hubo una caida totalmente de la comunicacion personal y las decisiones en
conjunto pero que aumento la comunicacién telefénica, y Blanckenburg et al (43) por medio de
su estudio observacional encontré que la mayoria de pacientes terminales se enteraban de su

prondstico por terceras personas y un porcentaje muy bajo por el médico.

Meza et al (44) en su estudio hace énfasis que las necesidades al final de la vida son maltiples,
desde el dolor hasta aspectos psicolégicos, Wisesrith et al (45) en su estudio encontré con un
nivel moderado que los pacientes tienen la necesidad de encontrarse por medio de la
espiritualidad, Bloomer et al (46) nos ensefia en su estudio retrospectivo que las necesidades de

paciente al final de la vida como religiosas y culturales solo fueron atendidas en un 6% de todos
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los casos, Lasater et al (47) en su estudios de hospitales de Estados Unidos encontré que lo
hospitales que estaban certificados para la atencion paliativa y cubrir las necesidades, tenian un
mayor indice de dar una buena calidad de vida y muerte digna de aquellos que no tenian

certificacion de atencion paliativa.

Xia et al (48) en su estudio encontré que todos cubren el dolor y la consideran la primera
necesidad, pero en los demas ambitos psicosociales se ven muy restringido, Harasym et al (49)
encontro barreras para una atencién integral como pobre interés e importancia a las emociones
y la falta de servicios para atender necesidades espirituales como psicoldgicas, Jing Fu et al

(50) en su estudio recalca sobre el dolor psicoldgicos que tienen los pacientes terminales y que

los cuidados paliativos deben ser personalizado.

Mclnnerney et al (51) en su estudio encontr6 que la revelacion emocional, ayuda a tomar
decisiones medicas en base a los resultados emocionales del paciente y esto tiene gran impacto
positivo en la etapa de la enfermedad, Cantero et al (52) en su estudio demostro que la musica
terapia ayuda a resolver problemas de ansiedad y en general el alivio de los sintomas en
personas paliativas, Garcia et al (53) en su estudio nos dice que todos los pacientes esperan ser
tratados con respeto y autonomia y que la perdida de esto es el punto clave para el sufrimiento

emocional.

Virseda et al (54) en su estudié demostrd la importancia de la autonomia relacional como base
para mejorar en la toma de decisiones informadas y por ende obtener un consentimiento
informado honesto, Holmberg et al (23) no revela en su estudio con personas terminales que se
encuentran en residencias que es comun que ellos perciben una pérdida de dignidad por la
vulnerabilidad en que se encuentran y la dependencia total, sin embargo, tampoco hubo

estrategias del centro para mejorar, Nunes et al (55) en su estudio de casos destaco que la
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autonomia es el principal valor para tener una calidad de vida y para esto se necesita una

informacion relevante por parte del médico.
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Tabla 2 Resultados de estrategias de comunicacion utilizadas por médicos en la atencién a pacientes al final de la viday su impacto en la

satisfaccion del paciente.

AUTOR ANO

PAIS

TIPO DE ESTUDIO

OBJETIVOS

RESULTADOS

RebeccaE Ryanet | 2022

al (16).

Australia

Revisién sistematica.

Evaluar los efectos de
intervenciones  disefiadas  para
mejorar la comunicacion verbal
interpersonal sobre el cuidado al
final de la vida entre los
profesionales de la salud y las
personas afectadas por el final de la
vida.

La evaluacion de la comunicacién se baso en seis estudios que
midieron diferentes aspectos, como la calidad de la
comunicacién, el enfoque centrado en el paciente, las
preferencias de participacion, la relacion médico-paciente y la
satisfaccion con la consulta. Sin embargo, la mayoria de la
evidencia presentd una certeza baja. Entre los diversos
aspectos evaluados, parece que las intervenciones para mejorar
la comunicacion al final de la vida podrian tener efectos
minimos o nulos.

Rebeca Andersonet | 2019

al (15).

Londres,
Reino Unido

Revision  sistematica

cualitativa.

Revisar la evidencia cualitativa
existente sobre las caracteristicas de
la comunicacién acerca del
pronéstico y cuidado al final de la
vida entre profesionales de la salud
y familiares de pacientes que se
acercan al final de la vida. Esto se
aborda desde tres perspectivas.

Para mejorar la comunicacion entre medicos familiares y
pacientes se han utilizados estrategias como: toma de
decisiones colaborativas, brindar opciones, honestidad,
claridad, evitar falsas esperanzas y la informacion se debe dar
repetidamente y en pequefios fragmentos para una mejor
comprension.

Ryan Sutherland et | 2019

al (40).

Estados
Unidos

Revision bibliogréfica.

Necesidad de una mejor educacién
clinica sobre como facilitar las
conversaciones sobre el final de la
vida.

Las conversaciones de alta calidad sobre el final de la vida
pueden aliviar el estrés emocional y los sintomas fisicos de los
pacientes, evitar cuidados invasivos, costosos, innecesarios y
no deseados, ayudar a las familias en duelo durante el proceso
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de duelo y aumentar la satisfaccion de los pacientes con el final
de la vida.

José A Calvache et 2021 Colombia Estudio observacional | Describir la comunicacion al final | De 138 pacientes, un 32 % de médicos informaron al cuidador,
al (41). de tipo transversal. de la vida entre médicos, pacientes | solo el 17% hablaron con el paciente sobre las decisiones al
terminales y cuidadores. final de la vida, ya que no era necesario discutirlo porque el
tratamiento establecido era mejor para el paciente.
Poblacion: 138 pacientes.
Peter Lawlor et al 2022 Canada Estudio de cohorte | Analizar los cambios y déficit de | Disminucion de los encuentros en personas y aumento de
(42). retrospectivo comunicacion en tiempos de | encuentros telefonicos del familiar y médicos.
multicéntrico regional. | pandemia por Covid-19.
Los encuentros virtuales de comunicacion entre el equipo y la
Poblacion: pacientes fallecidos | familia ocurrieron en 17/85 (20%) y 10/170 (5,9%) de los
(n=425): COVID+ve (n=85), | grupos COVID+ve y COVID-ve, respectivamente: OR
COVID-ve (n=170) y pre-COVID | ajustado = 3,68 (1,51-8,95).
(n=170).
Pia von | 2022 Alemania Estudio observacional | Investiga las diferencias entre | Con una muestra de 84 pacientes, dio como resultados que la

Blanckenburg et al
(43).

de tipo transversal.

pacientes paliativos con cancer y sus
cuidadores con respecto a las
expectativas de comunicacion al
final de la vida.

Poblacién: 84 pacientes.

comunicacion del final de la vida con un 55,3% la tuvieron de
manera informal (familiares), con su pareja un 52,9%, y con
un médico un 30,6%.

Elaborado por: la autora
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Tabla 3 Resultados de las necesidades de los pacientes al final de la vida y sus familias en términos de atencion médica.

AUTOR ANO PAIS TIPO DE ESTUDIO OBJETIVOS RESULTADOS
AngelaLuna-Meza | 2021 Colombia Estudio descriptivo | Conocer las perspectivas de los | Los médicos destacaron como necesidades primordiales:
et al (44). cualitativo con enfoque | médicos de acuerdo a las | necesidades fisicas (dolor, sed, disnea, etc.), necesidades no
fenomenologico. necesidades de los pacientes | organicas (miedo al abandono, aspectos espirituales,
terminales. familiares y  financieros), el cambio cultural vy
socioeconémico.
Fortalecer la relacion médico-paciente, desarrollar empatia y
sensibilidad.
Wasinee Wisesrith | 2021 Tailandia Estudio observacional | Investigar las necesidades | Las necesidades espirituales como la preparacion para la
et al (45). de tipo transversal. espirituales de los pacientes con | muerte, las dimensiones del tener significado, valores y
cancer terminal. propésitos de vida, tener la oportunidad de perseguir las cosas
B ) mas importantes en la vida, obtener el amor y el aliento de las
Poblacion: 322 pacientes  con | famjlias y personas cercanas y una revision de la experiencia
cancer terminal. de vida en el pasado.
Melissa J. Bloomer | 2022 Australia Estudio descriptivo | Explorar la evaluacion de los | Las practicas culturales, religiosas como la participacién de
et al (46). mediante auditoria | médicos  hospitalarios 'y  la| especialistas en cuidados paliativos y atencion pastoral;
retrospectiva. facilitacion de las necesidades y | trabajo social para apoyar a los familiares, evidencias de

practicas familiares.

apoyo en el duelo, el paciente debe ser enterrado dentro de las
24 horas posteriores a su muerte, necesidades judias
especificas, no tocar el cuerpo después de la muerte, libro
religioso y telas colocadas en el pecho del paciente, todas estas
necesidades fueron apoyadas y facilitadas en sélo el 6% de
todos los casos.
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Karen B. Lasateret | 2020 Estados Estudio observacional | Examinar la calidad de atencién en El papel de las enfermeras es importante para cubrir las
al (47). Unidos de tipo transversal. las etapas finales de la vida. necesidades de: actividades de la vida diaria (ir al bafio,
5 higiene  personal, alimentacion, aseo), manejo de
Poblacion: 16.219 enfermeras. medicamentos (administracion oportuna de analgésicos y
respiracion). tratamientos), y comunicacion empética y apoyo
a los pacientes y sus familias. Sin embargo, en todos los
hospitales hubo diferencias de aportar a una buena calidad y
atencion al final de la vida.

Qing Xiaetal (48). | 2023 Estados Revision sistematica Comprender qué es lo mas| Seencontrd en la mayoria que incluyen el manejo del dolor
Unidos importante para los pacientes y sus | como primera necesidad, pero en cuestiones psicosociales se
cuidadores es fundamental para| vio muy limitado por preferencias de los pacientes, por la cual

brindar atencion de alta calidad. se aconseja una atencion individualizada.
Katja Welsch etal | 2021 Alemania Metaanalisis Ayudar al lector a entender como la | Lamayoria de los pacientes anhelan ser informados de manera

(39).

informacion honesta, una vez que el
paciente ha aceptado recibirla, no
perjudica ni al paciente ni a la
familia, siempre que se entregue de
manera adecuada.

veraz por sus médicos durante todo el proceso de su
tratamiento, diagndéstico hasta el final de sus vidas.

La comunicacién abierta no tiene consecuencias negativas a
largo plazo; de hecho, empodera a los pacientes para tomar

En la ultima fase de la vida, el médico desempefia un papel
clave al proporcionar orientacion y determinar qué
profesionales pueden brindar apoyo al paciente.

Elaborado por: la autora
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Tabla 4 Resultados de la atencion emocional, y toma de decisiones informadas.
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AUTOR ANO PAIS TIPO DE ESTUDIO OBJETIVOS RESULTADOS

Patricia Harasymet | 2020 Canada Estudio observacional | Explorar las barreras y los | Faltade conocimiento sobre las emociones ante el dolory la

al (49). de tipo transversal. facilitadores para los cuidados | incertidumbre.
paliativos de apoyo 6ptimos al final
de la vida. También, la falta de herramientas para la evaluacion de

sintomas, falta de conocimientos sobre cuidados paliativos.
Poblacion: 23 médicos

Barreras fisicas y sociales: falta de espacios para la muerte y

el duelo, falta de servicios de salud mental y espirituales.

Jing Fu etal (50). 2020 China Revision sistematica. Evaluar sistematicamente el efecto | Los pacientes con cancer avanzado, ademas de su dolor fisico,
de los cuidados paliativos sobre la | también sufren de un gran dolor psicolégico.

Q3 calidad de vida y las emociones ) ) o
negativas de los pacientes con Por lo que es importante emplear los cuidados paliativos
tumores avanzado. personalizados ya mostraron tener ventaja en comparacion de

los cuidados convencionales.

Daisy Mclnnerney | 2021 Reino Unido | Revision sistematica Analizar las intervenciones basadas | Se evidencié que las estrategias de revelacion emocional,

etal (51). en la revelacion  emocional | ayudard a los médicos a decidir en base a los resultados
utilizadas para personas con | emocionales del paciente.
enfermedad avanzada.

Revelacion emocional: impacto de la etapa de la enfermedad;
garantizar un entorno seguro; flexibilidad; claridad y
estructura de instrucciones; y participacion y capacitacion del
personal.

Inmaculada Valero- | 2020 Esparia Estudio observacional | Medir la eficacia de la musica| La musicoterapia influyé positivamente en el estado

Cantero et al (52).

terapia en pacientes en cuidados
paliativos.

emocional del paciente terminal al proporcionar alivio del
estrés y la ansiedad, mejorar el estado de animo, aliviar el
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Poblacién: 40 pacientes con cancer
en cuidados paliativos domiciliario
y 41 cuidadores.

dolor, facilitar la expresion emocional y crear conexiones
sociales significativas.

Una mejora del estado de &nimo que ayuda a experimentar
momentos de alegria, placer y alivio emocional.

Celia Marti-Garcia | 2023 Espana Estudio observacional | Explorar 'y  comprender las | Los pacientes experimentaban la dignidad al final de la vida
et al (53). experiencias de pacientes con | como no sentir desesperacion, no tener miedo, gestionar bien
enfermedades avanzadas en relacién | el tiempo que le queda, hablar con sus seres queridos, recordar
con la dignidad durante la atencion | vivencias que atraen buenos recuerdos.
al final de la vida.
La percepcion de la dignidad y la ausencia de miedo a la
Poblacion: 16 pacientes con | muerte pueden tener un impacto positivo en la calidad de vida
enfermedad avanzada. de los pacientes. Al sentir que conservan su dignidad y aceptar
la mortalidad como parte natural de la vida, los pacientes
pueden experimentar una mayor tranquilidad emocional y un
sentido de paz interior.
Carlos GOmez- | 2019 Bélgica Revision sistemética Analizar cémo se utiliza la - Los conceptos de autonomia relacional se perciben

Virseda et al (54).

autonomia relacional al final de la
vida.

mas como una respuesta contra la interpretacion
individualista de la autonomia que como un concepto
independiente y positivo en si mismo.

- Necesidad de avanzar hacia enfoques dialogicos en la
toma de decisiones, especialmente en situaciones al
final de la vida.

Elaborado por: la autora
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CAPITULO VI

DISCUSION
Panfilis et al (8) sostiene que la ética del cuidado ayuda a priorizar el bienestar y la dignidad

del paciente, sosteniendo una buena relacién médico-paciente, asi también lo afirma Busquets
et al que nos dice que la ética del cuidado mantiene los valores de solidaridad, reciprocidad,
confianza y la responsabilidad, sin embargo, el autor Palmryd et al (11) nos dice que como
valor fundamental es la integridad ya que estd intimamente relacionado a respetar las
particularidades del paciente y atenderlo de manera individualizada integrando todos los

aspectos demandantes.

Esta nocién es reforzada por Varkey et al (19), quien destaca la necesidad de priorizar los
intereses de los pacientes y subraya principios éticos fundamentales, como beneficencia, no
maleficencia, autonomia y justicia. Estos principios, en conjunto, sirven como pilares que
orientan aspectos clave como el consentimiento informado, la verdad y la confidencialidad,

asegurando un cuidado médico integral y éticamente solido.

Anderson et al (15) sostiene que la comunicacién garantiza el bienestar al paciente y a
familiares, y esta al momento del dialogo, debe ser honesta y lo mas entendible posible, siendo
un pilar fundamental para llevar bien los cuidados terminales, con esta afirmacion concuerda
Ryan et al (16), Welsch et al (39), Sutherland et al (40), Calvache et al (41), Lawlor et al (42)

y Blanckenburg et al (43).

Esta investigacion es importante por las necesidades que existen de los pacientes al final de sus
vidas que muchas veces no son escuchadas, y también destacar la importancia de la bioética en
situaciones de dificil decision, y de como saber manejarlas, también ver la importancia de que

los profesionales de salud tienen en su poder de como llevar a cabo una muerte digna o de lo
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contrario llevar a una pérdida de dignidad por completo tan solo por nuestras acciones y segun

cada perjuicio y cada punto de vista moral que como humano se tiene.

También destacar lo importante que es porque el personal de salud a diario tiene experiencias
con este grupo de personas y no esta demas de ayudar a incentivar o a recordar ciertas cuestiones
éticas para una mejor calidad de atencion al final de la vida y seguir con mas investigaciones
acerca de como se maneja este tema a nivel nacional ya que hay muy pocas evidencias de

estudios observacionales.

CAPITULO VII

CONCLUSIONES

En conclusion, la calidad de la atencion médica al final de la vida se evalGa en funcién de
multiples factores cruciales que abarcan tanto las necesidades fisicas como las emocionales y
espirituales de los pacientes. Aunque la literatura indica que se presta atencion adecuada a las
necesidades fisicas, como el manejo del dolor y otros sintomas, lamentablemente, existe una
brecha significativa en la calidad de atencidn en lo que respecta a las necesidades emocionales,
como el sentirse escuchado, respaldado, protegido, valorado y tener la capacidad de expresar y

gestionar sus propias emociones de manera saludable.

El apoyo emocional influye en el alivio del sufrimiento, el fomento de la dignidad y el respeto,
apoyo en el duelo para los familiares, ayuda a fomentar el bienestar integral y ayuda a establecer

una comunicacién honesta y compasiva

Esta revision bibliogréfica sugiere que, mientras los médicos pueden ser expertos en el
tratamiento de enfermedades fisicas, a menudo carecen de la capacitacion y sensibilidad
necesarias para abordar adecuadamente las necesidades emocionales y espirituales de los

pacientes al final de la vida. La falta de enfoque en estas areas puede dejar a los pacientes y sus
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seres queridos sintiéndose desatendidos, desamparados y ansiosos en un momento tan

vulnerable.

También, una comunicacion respetuosa y centrada en la autonomia del paciente es ampliamente
reconocida como fundamental para mejorar las experiencias emocionales de los pacientes y sus
seres queridos. Sin embargo, a pesar de esta conciencia generalizada, la revision bibliogréfica

revela una serie de deficiencias significativas en la practica de la comunicacion en este ambito.

Se observa una falta de claridad, comprension, empatia, sensibilidad, inclusividad, honestidad,
colaboracion interdisciplinaria, asi como un respeto insuficiente a la diversidad cultural y
espiritual. Estas deficiencias impactan negativamente en varios aspectos cruciales de la
atencion al final de la vida, incluida la relacion médico-paciente, la toma de decisiones

compartidas, el manejo del dolor y la preparacion para el duelo.

Si faltaria mas educacion en el tema, y mas que una ensefianza profesional se deberia
concientizar como personas, abrir la sensibilidad humana para empezar a validar y a centrarse
en todos los aspectos que deterioran la dignidad del ser humano y mucho mas cuando se habla
de estas etapas dificiles. Los profesionales de salud deben ser mas empaticos y respetar la
autonomia de cualquier paciente, ayudando de una u otra manera que la muerte del paciente sea

digna.
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GLOSARIO
Bioética: Disciplina que aborda cuestiones éticas relacionadas con la vida, la salud y la

medicina, incluyendo aspectos morales en la toma de decisiones médicas.

Deontologia médica: Conjunto de principios éticos y obligaciones que guian la conducta

profesional de los médicos.

Autonomia del paciente: Derecho del paciente a tomar decisiones informadas sobre su

tratamiento médico, respetando sus valores y preferencias.

Cddigo Deontologico Medico: Documento que establece principios éticos y normas de

conducta para los médicos en el ejercicio de su profesion.

Principialismo: Enfoque ético basado en los principios de autonomia, beneficencia, no

maleficencia y justicia.

Etica de las virtudes: Enfoque ético que se centra en las cualidades personales y el caracter

del profesional de la salud para brindar un cuidado compasivo y humano.

Etica del cuidado: Enfoque ético que promueve una atencion centrada en la relacion,
destacando la importancia de la conexién emocional, la comprension mutua y el cuidado

directo.

Reciprocidad: Valor ético que implica la accion mutua y el intercambio equitativo en las

relaciones médico-paciente.

Integridad: Valor ético que impulsa a preservar las particularidades del paciente y mantener

principios éticos en la toma de decisiones médicas.

Cuidados Paliativos: Enfoque médico que busca mejorar la calidad de vida de pacientes con

enfermedades graves, centrandose en el alivio del dolor y el apoyo emocional.
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Atencion Centrada en el Paciente: Enfoque que se concentra en las preferencias, valores y

deseos del paciente, involucrando a la familia en las decisiones médicas.

Consentimiento Informado: Proceso mediante el cual se brinda informacion al paciente para

que tome decisiones informadas sobre su tratamiento médico.

Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET): Principio que busca evitar tratamientos

innecesarios que prolonguen el sufrimiento del paciente al final de la vida.

Dignidad: Valor intrinseco del ser humano, preservado al respetar los derechos, autonomia y

bienestar del paciente, incluso en la etapa terminal.

Distanasia: Practica médica que implica el uso excesivo y desmedido de tratamientos para

extender la vida de un paciente sin perspectiva de mejora.

Obstinacion Terapeéutica: Uso prolongado e inutil de tratamientos para prolongar la vida del

paciente sin considerar la calidad de vida.
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