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Tu importas por ser tu, importas hasta el ultimo momento de tu vida, y haremos
todo lo que esté a nuestro alcance, no sélo para ayudarte a morir en paz, sino también a vivir
hasta el dia que mueras.

Cicely Saunders



RESUMEN

Introduccidon: La muerte es el Ultimo trayecto de vida en el que surgen todo tipo de
sentimientos. Morir dignamente supone que se tengan en cuenta las decisiones tomadas
previamente por el paciente. Las circunstancias éptimas que la permiten son: controlar y aliviar
el sufrimiento, fomentar el acompafiamiento respetando la autonomia y los derechos vy
principios bioéticos de la persona. Los Cuidados Paliativos proporcionados en este periodo
prestan una atencion integral por parte del equipo multidisciplinar, teniendo en cuenta todas
las necesidades que pueda requerir la persona.

Objetivo: Describir mediante una revisién bibliografica la idea de muerte digna de los pacientes
paliativos y de los cuidadores principales.

Metodologia: Se ha realizado una revisidn bibliografica de la literatura cientifica publicada en
los ultimos 6 afios en las bases de datos Cuiden, Scielo, Pubmed y Cinhal. Se han utilizado 19
articulos para la redaccién de los resultados y discusion.

Resultados y discusion: Diferentes estudios utilizan herramientas para conocer los
sentimientos, pensamientos e ideas de las personas en su Ultimo periodo de vida: el cuestionario
PDI evalua la angustia de los pacientes paliativos al final de la vida; la DT, es una psicoterapia
para mejorar la experiencia de estos pacientes y el QODD, evalta la calidad del proceso de
muerte en cuidadores como si fuera respondido por la persona que murid. El profesional
enfermero tiene un papel fundamental en este trayecto para conseguir que la persona pueda
morir de forma digna, sin dolor, fomentando el apoyo psicoldgico y espiritual.

Conclusiones: Los distintos instrumentos empleados para conocer cémo viven los pacientes su
ultimo periodo de vida han resultado utiles tanto para los pacientes y familiares como para los
profesionales de la salud, ya que ha facilitado el vinculo entre ellos. Los cuidados proporcionados
a los pacientes paliativos van a determinar su calidad de vida en esta fase.

Palabras Clave: muerte digna, profesional enfermero, Cuidados Paliativos, cuestionario,
entrevista.
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1. INTRODUCCION

1.1 Conceptos relacionados con la muerte

La muerte es considerada un trayecto, no un mero instante puntual. Este proceso
posibilita prepararse para que sea conforme a las creencias personales conservadas a lo largo
de la vida. Es necesario concebir la muerte como algo natural, que forma parte de nuestra vida
cotidiana. La muerte es uno de los limitados actos sociales que ocurre de manera ineludible,
Unica y definitiva. Morir es el paso final de la biografia®=.

Estar muriendo, es un periodo drastico tanto para quien lo vive como para quien
permanece al lado. Predominan sentimientos de temor e inquietud, a la vez que de carifio,
agradecimiento, compromiso, ensefianza y cambio para todos los individuos. Es un momento de
unidn con la debilidad y a la vez de salvacidn de la vida humana®.

La dignidad es un derecho humano que poseemos todas las personas, y que debe ser
considerada de forma reciproca, es una de las prioridades en la asistencia sanitaria. Este
concepto se refiere a valores que son imposibles de abandonar, tales como la libertad, la
responsabilidad y el servicio al préjimo, sin embargo, esta influenciada por la cultura y tiene
valores jerarquicos y flexibles. Tratar a la persona con dignidad significa apoyar su capacidad
para mantener estandares y valores evitando la humillacién y la culpa. Todas las personas somos
acreedoras del mismo respeto, a pesar de las diferentes posiciones o condiciones, riqueza, edad
y salud*®.

La muerte digna se define como aquella que ha de suceder en las circunstancias dptimas
para quien la sufre, considerando las decisiones tomadas por el paciente sobre sus tratamientos,
incluyendo la retirada o el no comienzo de los mismos, lugar del fallecimiento y demas
condiciones siempre que puedan ser respetadas sin incumplir la ley. Una muerte digna debe
controlar y aliviar el malestar y sufrimiento, fomentar el acompafiamiento de forma afectiva y
espiritual, teniendo en cuenta la autonomia del paciente. Significa aceptar el curso de la muerte
como finalizacidn del trayecto de vida y suprimir aquellos aspectos que insensibilizan su fin”™>.
El buen morir tiene en cuenta la tranquilidad de los familiares. Se considera una parte esencial
para el equipo sanitario por lo que se tiende a que participe de forma activa durante todo el
cuidado del enfermo®. Para algunas personas puede significar morir rodeado de sus seres

queridos con un apropiado control del dolor'°,

La ortotanasia es una practica que respeta el curso natural de la muerte sin prolongar
de manera artificial el proceso de fin de la vida y el sufrimiento del paciente. No supone ningun
acto criminal, ya que el objetivo del profesional que detiene el tratamiento terapéutico por
decisidon del paciente o familia es reducir la angustia del paciente cuyas posibilidades de curacién
son reducidas. Proporciona un cuidado que no busca prolongar la vida, sino aliviar los sintomas
y ofrecer una muerte digna®®.

El hecho de que la muerte se produzca de manera digna va a estar influido por
numerosos factores como son la propia enfermedad, el procedimiento terapéutico llevado a
cabo, la comunicacidn con el paciente, los recursos existentes tanto sociales como sanitarios, el
apoyo emocional de familiares y amigos y los cuidados necesarios™®.



Existen ciertos conceptos relacionados con la muerte que debemos tener en cuenta.
Estos son:

- La sedacidn paliativa: es la administracion de medicamentos en las cantidades
necesarias para disminuir la conciencia del paciente en estado paliativo cuya
finalidad es calmar los sintomas refractarios, aquellos que no son corregidos con
el tratamiento apropiado. Para llevarla a cabo es necesario el consentimiento
informado??2.

- La obstinacién terapéutica: consiste en llevar a cabo procedimientos sin beneficio
clinico o medidas de soporte vital que alargan la vida de una persona con una
enfermedad avanzada e incurable cuyas esperanzas reales de recuperacion son
reducidas®.

- La limitacién del esfuerzo terapéutico: se basa en abandonar o no comenzar una
medida de soporte vital debido al mal pronéstico de calidad y cantidad de vida de
la persona®.

- Laeutanasia: es una accion que producird la muerte del paciente de forma directa,
rapida e indolora a través de una relacidn causa-efecto inmediata realizada, a
peticidn expresa y reiterada del paciente, cuando se produce un sufrimiento fisico
y psicolégico derivado de su enfermedad incurable no pudiendo aliviarse por otros

medios y realizada por un profesional médico®’3.

- El suicidio medicamente asistido: en este caso la intervencién del profesional
médico se limita a otorgar los métodos requeridos para que el propio paciente sea

quien se provoque la muerte®”3,

1.2 Evolucion de la muerte

Desde los primeros fildsofos de la Historia de la Filosofia hasta los mas contemporaneos
se ha discutido el significado de morir y los eventos relacionados a dicho momento®*. En la Edad
Media la muerte se consideraba “doméstica”, es decir, se llevaba a cabo en la casa de la persona
que iba a fallecer realizando “el rito de la habitacidon” en el que se reunia con sus seres queridos.
Se consideraba buena muerte ya que tenia tiempo de organizar sus temas particulares, sociales

y emocionales!**>

Durante la | Guerra Mundial la muerte pasa a considerarse “prohibida”, apartandose de
la vida diaria como un tema tabu, del que avergonzarse. En 1967, Cicely Saunders, fundadora
del movimiento Hospice moderno, inauguré St. Christopher Hospice en Londres. Los hospicios
eran lugares en los que se atendian a todo tipo de personas necesitadas. Estos centros ofrecian
alojamiento y comida a los enfermos y permitian un buen control de los sintomas y una
adecuada comunicacién y acompanamiento emocional, social y espiritual obteniendo un
aumento en la calidad de vida de los enfermos paliativos y de sus familiares. St. Christopher fue
el primer hospicio en el que se incluian actividades de investigacién, ensefianza y ayuda a las
familias durante la enfermedad y tras el fallecimiento de la persona. La forma de trabajo se fue

difundiendo, ofreciendo asi una mayor cobertura econédmica y asistencial*>*,



En 1980 la OMS integra el concepto de Cuidados Paliativos e impulsa el Programa de

1415 En las Ultimas décadas los Cuidados Paliativos han evolucionado

Cuidados Paliativos
enormemente, de tal forma que actualmente existen alrededor de 8.000 servicios de Cuidados
Paliativos en el mundo, en aproximadamente 100 paises. La Medicina Paliativa vive un desarrollo
creciente en los Ultimos afios y asi los numerosos descubrimientos en la medicina han
aumentado la esperanza de vida casi por tres en el ultimo siglo, sin embargo, también se ha

conseguido que la vida se alargue en condiciones que pueden llegar a ser dificiles de soportar
7,13-15,17

El derecho a morir dignamente fue reconocido en el Consejo de Europa en 1999, en su
Recomendacion sobre la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad de los Enfermos
Terminales y Moribundos®.

1.3 Cuidados Paliativos para una muerte digna

Los Cuidados Paliativos seguin la OMS establecen una propuesta que aumenta la calidad
de vida de pacientes y familiares durante el afrontamiento de una enfermedad que no responde
a tratamiento curativo. A través de un reconocimiento temprano, valoracidon y medicacion
adecuados se puede aliviar y calmar el sufrimiento de estos pacientes, asi como los problemas
de tipo fisico, psicoldgico, social y espiritual. El objetivo fundamental es ofrecer una atencidn
integral de calidad fomentando el confort, la proteccidon de la dignidad y autonomia de los
pacientes y su familia. No se proveen sélo las ultimas horas o dias de la vida, sino a todas aquellas

personas cuya a enfermedad se haya vuelto avanzada e irremediable**92°,

Los programas de CP ofrecen una atencién por parte del equipo interdisciplinar que
incluye médicos, enfermeros, auxiliares de enfermeria, trabajadores sociales, terapeutas
ocupacionales, psicélogos, asesores espirituales, etc. proporcionando acompafiamiento a los
pacientes y a las personas cuidadoras. Se trata de que los pacientes vivan de la forma mds activa
posible hasta la muerte. También prestan atencién posterior al fallecimiento, para que la familia

y seres queridos puedan aceptar mejor el duelo**°,

Es esencial que en los CP se tengan en cuenta los derechos del paciente y se respeten
los principios bioéticos, tales como, el derecho a ser tratado como ser humano vivo hasta que
fallezca, derecho a conservar la esperanza, a manifestar sus sentimientos y emociones en cuanto
al proceso de muerte, a recibir una atencion sanitaria con objetivos de curacidn o de confort,
derecho a morir acompafiado, a no sufrir dolor, a obtener informacion, a recibir ayuda por parte
de su familia y para su familia, a morir en paz y con dignidad sin prolongar la agonia, a no ser
juzgado por las decisiones que toma, derecho a ser cuidado por personas comprensivas que
traten de suplir sus necesidades y derecho a que su cuerpo sea respetado tras la muerte?.

Entre las funciones del profesional enfermero en los cuidados paliativos podemos
destacar: ofrecer consuelo, comodidad y alivio, fomentar una escucha activa, apoyar en las
labores de la vida cotidiana y colaborar en la superacién del duelo’.



1.4 Epidemiologia

El envejecimiento social es un fenédmeno comun en casi todos los paises desarrollados.
Se espera que el envejecimiento de la poblacion provoque unas drdsticas consecuencias dificiles
de abordar en las sociedades en cuanto a la asistencia sanitaria, la pensiéon de vejez y la

proteccidn social®!.

Segun la OMS, 40 millones de personas requieren cuidados paliativos anualmente, el
78% de éstas viven en paises de ingresos medios o bajos. En todo el mundo, solo el 14% de las
personas que necesitan cuidados paliativos los reciben®.

En los paises de la Unidén Europea, la demanda de cuidados informales y atencién va a
aumentar considerablemente debido al envejecimiento de la poblacién, lo que conllevara a
fuertes presiones sobre las familias. La mayoria de los pacientes prefiere morir en sus domicilios,
por lo que es esencial preparar a los cuidadores para que puedan prestar una atencion digna al
paciente al final de la vida en el hogar®’.

La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Asociacién Espafiola de
Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL) informan del gran incremento de personas que no
reciben CP en Espafia. Segun las cifras del Instituto Nacional de Estadistica (INE) recogidas por
ambos Organismos, durante el afio 2017, fallecieron 424.523 personas. Un 75% de éstas requirié
Cuidados Paliativos, es decir, aproximadamente 318.000 personas. De estos casos, alrededor de
129.500 precisaron recursos paliativos individualizados debido a sus circunstancias. Sin
embargo, solo 51.800 personas los recibieron, lo cual supone que 77.698 personas no
accedieron a recibir esta atencién. La cifra va progresivamente en aumento?®.

1.5 Legislacion

En Espafia no existe una ley estatal concreta de muerte digna, sin embargo, en Andalucia
y Aragon existe una regulacion al respecto. La Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias
de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte, trata de regularizar los derechos de las
personas durante el curso de su muerte, los deberes de los profesionales sanitarios en estas
situaciones y las garantias que han de facilitar las instituciones sanitarias durante el proceso. Los
objetivos de esta ley son preservar la dignidad de la persona fortaleciendo su autonomia por
medio del testamento vital o declaracién de voluntad vital anticipada, en los que la persona con
total capacidad, refleja las disposiciones que deben considerarse en el caso de que por su
situacion de salud no sea capaz de manifestar su voluntad y se haya incorporado en el Registro

de Voluntades Vitales Anticipadas®1%%7,

En la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacidon y documentacidn clinica, se establecen
unos principios bdsicos que deben respetar la voluntad del paciente de transmitir o mantener la
informacién clinica. Asimismo, se recoge el derecho de los pacientes a obtener informacién
sobre su situacién de salud, el respeto a la autonomia del paciente por medio del
consentimiento libre y voluntario prestado por el paciente, tras haber sido informado de forma

clara y veraz. También se regula la oportunidad de realizar instrucciones previas sobre su vida
23



El Cédigo Penal Espafiol de 1995 castiga la eutanasia y el suicidio asistido. Sin embargo,
en Europa, hay paises en los que la eutanasia y el suicidio asistido estdan permitidos como en
Holanda, Bélgica y Luxemburgo. Suiza sélo legaliza el suicidio asistido®3.

2. JUSTIFICACION

En Espaia se han dado numerosos casos relacionados con la limitacién de medidas de
soporte vital o la sedacidn paliativa que han causado debate publico sobre el derecho a la
muerte en la sociedad. El actual gobierno en febrero de 2020, ha promovido un proyecto de ley
sobre el derecho a la eutanasia, a poner fin a la propia vida a aquellas personas que padezcan
un sufrimiento fisico o psicoldgico insoportable y sin esperanza de curacion.

Durante la realizacidn de mis practicas para la obtencidon del Grado de Enfermeria he
constatado el gran numero de personas que requieren Cuidados Paliativos. He escogido este
tema para el desarrollo del Trabajo de Fin de Grado ya que considero que los profesionales
sanitarios desempefian un papel fundamental en los cuidados paliativos. Han de proporcionar
unos cuidados humanizados y un trato a la persona como ser Unico teniendo en cuenta su
historia y proyecto de vida. Es necesaria una relacién en la que predomine la confianza y la
seguridad entre el paciente y la enfermera.

Por otra parte, hay que destacar el escaso nimero de estudios que se han realizado en
Espafia acerca de la percepcion que se tiene en cuanto a morir dignhamente. Considero que
conocer estas opiniones proporcionaria a todos los profesionales sanitarios del equipo
multidisciplinar las herramientas necesarias para trabajar conjuntamente aportando a la familia
y al enfermo el confort que requieren.

3. OBIETIVOS

Obijetivo general

Describir mediante una revisidon bibliogréfica la idea de muerte digna de los pacientes
paliativos y de los cuidadores principales.

Obijetivos especificos

1. Comparar los diferentes cuestionarios y escalas que proponen estudios realizados
para conocer la opinién de los pacientes paliativos y sus cuidadores.

2. Determinar las necesidades y preocupaciones de los pacientes que reciben
cuidados paliativos y de sus familiares.

3. lIdentificar el papel del enfermero en el proceso de la muerte dentro de los
cuidados paliativos.

4. Elaborar una propuesta de disefio de investigacion para conocer la idea de muerte
digna de los pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Paliativos de Soria y
de los que reciben atencidn paliativa domiciliaria.



4. METODOLOGIA

Se ha llevado a cabo una busqueda bibliografica narrativa entre los meses de diciembre
de 2019y abril de 2020 para comparar y sintetizar los datos mas relevantes de la literatura actual
en esta materia.

Los articulos se han recuperado en las siguientes bases de datos: CUIDEN (base de datos
bibliografica de la fundacién INDEX de Cuidados de Salud), MEDLINE (base de datos bibliografica
producida por la National Library of Medicine de los Estados Unidos), CINHAL (Cumulative Index
to Nursing & Allied Health Literature) y Scielo (Scientific Electronic Library Online). Se ha
realizado una busqueda avanzada en los campos de titulo, resumen y palabras clave.

Para que los resultados fueran lo mas precisos posibles se han utilizado los siguientes
Descriptores de Ciencias de la Salud (DeCS): Cuidados Paliativos, enfermero, muerte digna,
derecho a morir, escala y cuestionario y los Medical Subject Headings (MeSH): death, dignity,
nurse, palliative care, scale, questionnaire. Para limitar la busqueda se combinaron con los
operadores booleanos “AND” y “OR” creando las ecuaciones de busqueda que se muestran en
la tabla (ANEXO ).

También se ha llevado a cabo una busqueda bibliografica utilizando los nombres de los
cuestionarios y terapias: Patient Dignity Inventory (PDI), Quality of Dying and Death (QODD) y
Dignity Therapy (DT) en las diferentes bases de datos.

Después de una lectura general de los titulos y resimenes de todos los recursos
bibliograficos encontrados, he realizado una lectura profunda y exhaustiva de los seleccionados.
Se han escogido finalmente 19 articulos para llevar a cabo los resultados y discusidon que
aparecen relacionados en la tabla (ANEXO II).

Se establecieron los criterios de inclusion y exclusién:

e Criterios de inclusidn: publicaciones de los ultimos 6 afios en inglés o espafiol,
adecuacion del resumen a los objetivos planteados.

e Criterios de exclusidn: se descartaron aquellos articulos cuyo tema no estuviera
relacionado con el trabajo.

Ademas, se ha utilizado la Guia de Cuidados Paliativos de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL).

Se ha empleado el gestor bibliografico Zotero para referenciar el trabajo.

5. RESULTADOS Y DISCUSION

La calidad de la muerte es subjetiva, esta vinculada con la experiencia de la persona que
se enfrenta al proceso de la muerte. La medicidn de la calidad de la muerte se usa cada vez mds
en investigacion®*.

Las dimensiones que se tratan de conocer han sido categorizadas como: fisicas,
psicoldgicas, de naturaleza social, espiritual, existencial, asi como preparacion y circunstancias
de la muerte. La evaluacion de la calidad de la muerte estda influenciada por factores
socioculturales y estadio o tipo de enfermedad. Se incluyen seis dominios conceptuales para su



clasificacién: sintomas y cuidado personal, preparacién para la muerte, momento de la muerte,
familia, preferencias de tratamiento y preocupaciones de la persona®.

5.1 Idea de muerte digna en pacientes paliativos

Diferentes estudios realizados para conocer la idea de muerte digna en pacientes
paliativos utilizan el cuestionario Patient Dignity Inventory (PDI) (ANEXO llI). Se trata de una
herramienta que permite cuantificar cémo las diferentes circunstancias pueden influir en el
sentido de dignidad del paciente, también se puede llevar a cabo en la practica clinicay en la
investigacion. Este cuestionario fue disefiado en 2008 y existen distintas versiones traducidas en

inglés?®, aleman?®, italiano?’, griego® y espafiol®®

para ayudar a identificar las necesidades de los
pacientes paliativos en su ultimo periodo de vida. Todas ellas toman como muestra a pacientes
mayores de 18 afios cuya esperanza de vida es menor a seis meses, capaces de otorgar su
consentimiento informado por escrito. Se emplea una escala Likert de cinco puntos para
cuantificar los resultados (1 no es un problema, 2 problema leve, 3 problema, 4 problema mayor,
5 problema abrumador). La puntuacion puede variar de 25 a 125 vy los resultados mas altos

indican mayor percepcién de insatisfaccion relacionada con la muerte digna.

Estas investigaciones se basan en el modelo empirico de Chochinov centrado en los
enfermos paliativos que sugiere que la mayoria de los problemas de angustia percibidos por el
paciente durante su ultima etapa de vida se pueden clasificar en tres categorias principales:
factores causados o asociados a la enfermedad, factores sociales y factores psicolégicos y
espirituales. A través de un cuestionario se les brindé a los pacientes paliativos la oportunidad
de indicar cuales suponian una posible influencia en su manera de percibir la dignidad®®.Con esta
informacién se va a realizar una comparacion de los resultados obtenidos de los estudios
Ilevados a cabo en cada pais.

La version inglesa de esta herramienta utilizé los items clasificados en cinco categorias:
deambulacién, actividad y evidencia de la enfermedad, cuidado propio, ingesta y nivel de
conciencia®. Sin embargo, las versiones griega, espafiola, alemana e italiana clasificaron los
items segun las dimensiones: sintomas de estrés, angustia existencial, dependencia, paz de

mente y apoyo social®?¢728,

Los estudios realizados en Alemania, Italia, Grecia y Espafia se centraron en pacientes

6,26-28

con cancer por el contrario, el estudio realizado en Canada no tomé como totalidad de la

muestra a pacientes oncoldgicos?>.

En los resultados obtenidos después de la realizacidon de los cuestionarios se observo
gue en las versiones inglesa y alemana, los aspectos que mayor malestar provocaban en los
pacientes eran la dependencia, la incapacidad para realizar tareas de la vida diaria como lavarse
o vestirse y no ser capaces de realizar funciones corporales (necesitar ayuda para el bafo), es
decir la pérdida de sentido de control e incapacidad para preservar la funcion del rol de la
persona®%¢, Segun la version griega, los items que supusieron inquietud en los pacientes fueron

n U ”n u

“sentir desanimo”, “sentir ansiedad o nervios”, “sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad
y tratamiento”, “preocupacidn sobre el futuro”, “sentir tener asuntos pendientes”®. En la versién
espafola, los sintomas de angustia existencial fueron aquellos relacionados con la depresidn, la

ansiedad y la cercania a la muerte®. En la version italiana los items fueron: “no ser capaz de
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llevar a cabo roles importantes”, “sentir ser una carga para los demas”, “sentir no tener control

sobre la propia vida”?.

En cuanto al aspecto psicolégico, en las versiones de Grecia y Alemania se observd que
los sintomas fisicos fueron menos frecuentes en etapas avanzadas que la tristeza y el sufrimiento
psicolégico. Los pacientes con sintomas psiquicos eran mas propensos a sentirse ansiosos y

deprimidos ©2°,

La imagen corporal es un concepto que contiene pensamientos, sentimientos y
percepciones asociadas con todo el cuerpo y su funcionamiento. Algunos tipos de cancer y
especialmente en etapas avanzadas, tienen muchos impactos negativos sobre la imagen y la
sexualidad del paciente. El progreso de la enfermedad, el tratamiento y la cirugia pueden afectar
a la sensacion de atractivo de uno mismo. Las intervenciones quiridrgicas han sido descritas
como una mutilacion del cuerpo, entendidas como una pérdida de sentido de si mismo. Solo las

versiones griega y alemana se centraron en este aspecto®?®,

La version espaiola percibié que los pacientes hospitalizados pueden tener niveles mas
altos de preocupacidn relacionada con la dignidad, debido al agotamiento de la estancia en el
hospital. Ademas, concluyé que el nivel educativo no es una limitacién a la hora de responder el
PDI%,

Cabe destacar que todas estas versiones, anteriormente expuestas, consideran que el
PDI es un método util que puede utilizarse para evaluar la angustia de los pacientes con
enfermedades paliativas para poderles proporcionar una atencién mas individualizada en el
ultimo periodo de la vida, brinddndoles la oportunidad de ser escuchados. Los estudios sobre el
PDI en los diferentes idiomas han indicado la utilidad transcultural de este enfoque. Este
instrumento permite comparar fuentes de insatisfacciéon relacionada con la dignidad en
pacientes con cancer avanzado de diferentes paises. Para los profesionales de la salud, la
utilizacién de este cuestionario no supuso sélo un método de evaluacién, sino también un medio
de intervencion, porque mejord la comunicacién entre el profesional y el paciente, creando una
relacién terapéutica mas profunda. Asimismo, aumentd la comprensidn hacia el paciente ya que
ademas de conocer sus preferencias, les permitia entender los patrones de comportamiento y
de expresidn no verbal.

5.2 Intervenciones al final de la vida

Por otra parte, se han llevado a cabo estudios que utilizan la terapia Dignity Therapy (DT)
(ANEXO V) desarrollada en 2002 por Chochinov. La DT es una psicoterapia breve e
individualizada basada en un modelo empirico de dignidad que comienza con una reflexion
sobre por qué algunos pacientes con enfermedad avanzada desean morir, mientras otros,
encuentran serenidad y un deseo de disfrutar sus ultimos dias. Esta terapia tiene como objetivos
aliviar la angustia psicoemocional y existencial para mejorar las experiencias de pacientes con
una enfermedad grave a medida que se acercan al final de la vida, promover la calidad de vida,

dar sentido a la persona y proporcionar un documento de legado para familiares y amigos?°32.

En los diferentes estudios realizados al respecto, se llevaba a cabo esta terapia con una
entrevista. Las respuestas fueron grabadas y trascritas para ser entregadas posteriormente a los
participantes y que pudieran afiadir o eliminar la informacion que considerasen.



En una investigacion realizada en Indiana (EEUU)3! se llevé a cabo una version abreviada
de la DT, mas involucrada en el paciente, sin dejar de ser fiel a los fundamentos de la versién
tradicional. Se realizaron sesiones presenciales con el investigador en las que se realizaban tres
preguntas de la DT. Las otras seis restantes eran contestadas a través de correo electrénico. En
la transcripcidon de las respuestas se identificaron cuatro temas:

e Autoexpresion: los pacientes informaron que les resultaba mas dificil transmitir los
sentimientos de manera verbal que escrita y apreciaron la oportunidad de escribir un
documento que les ayudaba a revelar sus pensamientos y emociones.

e Conexidn con sus seres queridos: el proyecto les permitid expresar sentimientos que tal
vez nunca habian comentado con sus familiares, iniciaron conversaciones dificiles sobre
temas sentimentales como la muerte.

e Sentido de dignidad: los participantes expresaron felicidad por participar en el proyecto
y les ayudd a sentirse mas optimistas sobre la vida, a organizar su dia a dia y replantear
su perspectiva.

e Continuidad de uno mismo: los participantes se alegraron de poder manifestar sus
deseos, expectativas y amor profundo por su familia y amigos. El proyecto preservaria
la esencia de la persona.

Sin embargo, en un estudio realizado en Alemania que utilizaba también la DT
destacaron otros temas significativos®%:

e Eventos de vida: las experiencias que habian vivido en su infancia les sirvieron de
contexto para conocer quiénes eran. Muy pocos hablaron de su diagnéstico de cancer.

e Logros: muchos de los participantes se enorgullecian de su trabajo y propésito de vida.
Algunas situaciones que destacaron fueron: criar hijos, tener un matrimonio exitoso y
triunfo en el ambito laboral. Manifestaron que les habia hecho felices haber ayudado a
otras personas durante su vida.

e Plan de Dios: la mayoria de ellos trataron aspectos espirituales, aceptaron el plan que
Dios tenia para ellos. Este aspecto les ayudd a reducir su angustia y proporcioné paz a
muchos participantes.

e Lecciones aprendidas: compartieron multiples ensefianzas practicadas a lo largo de la
vida. Representaban la sabiduria que querian compartir con sus seres queridos.

e Mensajes de esperanza: los participantes expresaron sus mensajes, ilusiones y deseos.
Algunos destacaron los suefios y esperanza para futuras relaciones. Sin embargo, otros
hablaron sobre tiempos dificiles y ofrecieron consejos para superarlos.

Como conclusidon del andlisis de estas dos investigaciones realizadas en EEUU y
Alemania, podemos destacar que el aspecto mas importante en la vida de estas personas era la
familia. Otros temas que resaltaron fueron, el placer, el cuidado y el sentido de logro. Los
pacientes pudieron reflexionar sobre lo mas significativo para ellos, encontraron que enfrentar
sus emociones era una parte principal en el proceso de moriry se alegraron de poder resolverlos

de manera estructurada3®32.

Las personas que realizaron la DT proporcionaron calificaciones uniformemente mas
altas de satisfaccion y beneficios que los pacientes que recibian una atencion habitual u otra
intervencién centrada en el paciente. La técnica DT brindd una mejora en el sentido de dignidad
de los pacientes que experimentaron que la participacién en el estudio fue favorable para

9



mejorar su calidad de vida y la imagen que tenian sus familiares de ellos?. Sus seres queridos
también consideraron que la terapia habia ayudado al paciente, porque ofrecié la oportunidad
de conocerse y comprender nuevas partes de sus vidas. Asimismo, los profesionales estuvieron
de acuerdo, afirmando que la DT reducia el dolor y sufrimiento de los pacientes a los que se
aplicé. Sostuvieron que tuvo un efecto positivo sobre como brindar atencidn al paciente porque

les ayudd a comprender mejor a la persona®>*,

5.3 Idea de muerte digna en cuidadores principales

Se han llevado a cabo investigaciones para evaluar la calidad del proceso de muerte a
cuidadores como si fuera respondido por la persona que murié. Podemos destacar los siguientes
cuestionarios: Quality of Dying and Death Questionnaire (QODD), QoD Hospice Scale, Good
Death Inventory, Good Death Scale, etc®*.

El cuestionario QODD (ANEXO V) se considera la mejor medida disponible y el Unico
donde todas las propiedades psicométricas de la persona son evaluadas?*. Mide la calidad de las
experiencias de muerte de pacientes que reciben Cuidados Paliativos. Es una herramienta valida
y fiable, que ha sido evaluada y demostrada. Su versién original en inglés cuenta con 31 items
gue a través de seis dominios valora las siguientes perspectivas: sintomas y cuidado personal,
preparacion para la muerte, momento de la muerte, familia, preferencias de tratamiento y
preocupaciones de la persona. Este cuestionario ha sido traducido a otros idiomas incluidos el
alemdn, el espafiol y el coreano y se ha utilizado en diversos entornos de atencién como UCI,
hospicios y lugares de Cuidados Paliativos. Las respuestas del cuestionario son de tipo Likert, de
0 (experiencia terrible) a 10 (experiencia casi perfecta). Las puntuaciones totales oscilan de 0 a
100, indicando resultados mas altos, mejores experiencias. Se garantiza la confidencialidad de
los datos en todos los estudios.

A continuacidn, voy a llevar a cabo una comparacién de los resultados obtenidos en
diferentes investigaciones realizadas en Canadda®3, Chile®**, Kenia** y Corea® en los que se ha
utilizado esta herramienta.

En cuanto a las muestras utilizadas, en todos los estudios eran cuidadores mayores de
18 afios, principalmente mujeres, dispuestos a participar en el estudio y que habian
proporcionado previamente el consentimiento informado. Todas las entrevistas fueron
realizadas por un Unico entrevistador con experiencia en Cuidados Paliativos.

Los estudios realizados en Canada y Chile fueron realizados de forma telefdnica, lo que

hace mas sencillo el instrumento utilizado para obtener los datos333*,

En relacidn con el tiempo transcurrido entre el suceso de muerte del paciente y la
entrevista a su cuidador, en el estudio de Canada® transcurrian de 8 a 10 meses, en Chile3* de 4
a 12 semanas, en Kenia® de 2 a 12 meses y en Corea® se excluyeron las muertes 4 semanas
anteriores al estudio y de pacientes que habian fallecido tras menos de 72 horas enla UCl o cuya
estancia en Cuidados Paliativos habia sido menor a 2 semanas.

En el estudio desarrollado en Canada entre los items mas valorados por las personas
cuidadoras fueron: ser abrazado por sus seres queridos, pasar tiempo con la pareja, estar
acompafiado en el momento de la muerte y poder elegir la ubicacion de la muerte. Por el
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contrario, los menos valorados fueron: tener energia para realizar las actividades de la vida
diaria, conservar el control sobre la vejiga/intestinos, ser capaz de alimentarse a si mismo y
asistir a eventos importantes 3.

Enrelacion al estudio llevado a cabo en Kenia, se obtuvieron buenas percepciones sobre
relaciones interpersonales, religiosas y preocupaciones de la persona; mientras que aquellos
aspectos que estaban relacionados con los sintomas y el cuidado personal, la preparacion,
preferencia y el momento de la muerte informaron de una peor experiencia. Los cuidadores
calificaron el control del dolor de los pacientes como inadecuado, debido a la menor
disponibilidad de Cuidados Paliativos y con evidencia de que el dolor estd mal controlado en
Africa. Ademas, se observé que se obtuvieron muchas respuestas de “no sé” ya que las
discusiones de muerte son poco comunes en este continente por temor a que se apresure la
muerte. Los pacientes o familiares prefieren no mencionar la atencién al final de la vida®.

En la investigacién llevada a cabo en Corea, se compara la percepcion de los cuidadores
de pacientes que habian permanecido en UCI con los que habian recibido Cuidados Paliativos.
Los cuidadores puntuaron como peor experiencia el control del dolor en las UCI frente a los de
CP. En cuanto a la dignidad y autoestima, los resultados fueron significativamente mas bajos en
el grupo de cuidadores de pacientes en la UCl. Ademas, estos Ultimos no recibian apoyo
emocional mientras que los de CP si. La buena comunicaciéon con los profesionales sanitarios fue
un factor importante que afecté a la satisfaccion de los cuidadores®®.

La puntuacién de media en el estudio realizado en Chile, en espafiol, fue de 69 puntos,
siendo similar al resultado obtenido en la versidn original, 67 puntos. El QODD- ESP-12, utilizado
en Chile, con solo 12 items sugiere que puede ser un mejor instrumento debido a que es mas
corto y factible, lo que hace que sea més exacto y pueda llegar a grandes poblaciones®.

La calidad y la experiencia de la muerte ha sido reconocida como primordial para
pacientes y cuidadores ya que es un momento critico en la vida de una persona. Los Cuidados
Paliativos deben mejorar la vida tanto del paciente como de la familia para enfocarse en
proporcionar alivio de los sintomas y el estrés en una enfermedad grave. La calidad en el dltimo
periodo de vida representa si las preferencias del paciente o expectativas con respecto al
proceso de muerte son alcanzadas o no. La evaluacidon de pacientes y familiares podria
identificar servicios de salud incompletos y brindar oportunidades para mejorar la calidad de la
atencién hospitalaria.

En cuanto a la opinién publica en un estudio realizado en Gran Bretafia y Estados Unidos,
cabe destacar que un 17% de los entrevistados llevaria a cabo intervenciones para mantener la
vida a toda costa, incluida la fuerza y las restricciones en la etapa final de la vida. Por otro lado,
un 37% manifiesta que querria (independientemente de la ley) terminar con la vida dejando
morir en paz en la Ultima etapa de la vida en la que la persona se encuentra en la cama, dormido.
Los dos factores que aumentaron la probabilidad de que los encuestados expresasen una
preferencia por medidas para ayudar a morir en paz fueron: la edad avanzada y la experiencia
personal o profesional de una enfermedad similar®’.
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5.4 Papel del profesional enfermero en la muerte digna

Los profesionales que desempefian su labor en Cuidados Paliativos deben asumir que
no todos los pacientes se van a recuperar, ni van a afrontar de la misma forma la enfermedad
incurable y avanzada. Los pacientes paliativos solo poseen una oportunidad para fallecer de
forma digna, por ello se destaca la importancia de la experiencia profesional en el
acompainamiento del transcurso del proceso de la muerte. Los profesionales con formacidn en
este ambito facilitan la experiencia del duelo para los familiares3%. Segin la SECPAL las
competencias requeridas para la labor asistencial son el producto de los conocimientos tedricos
y la practica clinica. Se establece una retroalimentacidon continua entre la formacién y los
Cuidados Paliativos.

La finalidad principal para el profesional enfermero es que el paciente pueda morir
dignamente, sin dolor, disminuyendo la angustia, intentando que esté acompafiado y con apoyo
psicoldgico y espiritual. Para ello, la enfermera debe estar presente, escuchar, hablar, dar
tiempo a responder y confirmar los sentimientos del paciente. Es necesario que se muestren
actitudes de empatia, afectuosidad y seguridad’>-%,

Para aliviar la incertidumbre sobre la situacidn critica que viven los pacientes, la
enfermera debe crear posibilidades de didlogo que incluya reflexiones sensibles escuchando las
opiniones de los pacientes sobre cémo afrontar la muerte. Es importante acercarse al paciente
cuando esté mas alerta y utilizar un lenguaje simple para facilitar la comprensiéon. Un ambiente
tranquilo y seguro puede hacer mas féciles las conversaciones acerca de la ansiedad que le

origina el hecho de la muerte>3%,

El paciente y la familia seran el centro de la atencién para el profesional enfermero.
Apoyar a los familiares del paciente, es decir, a sus personas significativas puede crear seguridad
y fortaleza. La familia debe considerarse como agente participativo en la toma de decisiones y
en los cuidados. La asertividad es imprescindible para comunicarse con la familia y lograr su
integracion en la atencion. Los pacientes han de ser estimulados a realizar actividades siendo
realistas sobre sus esperanzas de vida. El uso de tecnologia de comunicaciones en las unidades
de paliativos puede facilitar a los pacientes el mantener relaciones con sus seres queridos®38,

Se deben incluir todos los niveles de prevencién de la salud, asi como la atencién
continuada del paciente, necesaria en los Cuidados Paliativos donde se encuentre la persona, ya
sea en el hospital o en el domicilio. La enfermera de Atencidon Primaria desarrolla una labor
fundamental en este proceso contando dentro de la cartera de servicios, con los cuidados

domiciliarios de pacientes vulnerables y sus cuidadores®3%,

Es importante involucrar a los pacientes en las decisiones para conocer cdmo quieren
ser atendidos o donde quieren morir. Ademas, han de saber que los profesionales de la salud
estan disponibles para ellos hasta el final de sus dias®.

En relaciéon con el consuelo espiritual, el profesional enfermero ha de preguntar
abiertamente sobre las creencias del paciente y debe incluir dos categorias: la afectivo-
emocional y la psicosocial-espiritual. La enfermera puede informar sobre el apoyo espiritual
disponible y favorecer aquellas practicas que el paciente considere relevantes. Este alivio puede

encontrarse también a través de la cultura, naturaleza y una visién positiva>3%.
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Ademas, se requiere fomentar el autocuidado enfocado al paciente, a los familiaresy a
la comunidad. La educaciéon es uno de los factores clave en la calidad de vida de los pacientes
en CP. Para cuidar al paciente, la familia debe recibir la informacidn e instrucciones necesarias
por parte de los profesionales sanitarios. La participacion del profesional enfermero en el equipo
multidisciplinar para conseguir una atencidn holistica de la persona, como estrategia elemental,
promueve un ambito de trabajo organizado en el que influyen las actitudes, los valores y el trato
entre las personas que trabajan ahi. Todos estos factores fomentan el rendimiento y la
satisfaccion laboral®.

5.5 Propuesta de investigacion

En un principio, pretendi realizar una investigacion para conocer las ideas y sentimientos
de los pacientes paliativos de Soria en cuanto al proceso de muerte digna; sin embargo, no ha
sido posible debido a las circunstancias sanitarias de emergencia ocasionada por la Covid-19.

A consecuencia de ello, he propuesto el disefio de una investigacién sin llegar a
realizarla. La metodologia a utilizar hubiera sido cuantitativa, observacional, descriptiva y
transversal ya que se hubiera realizado una sola medida de las variables en un Unico momento
temporal.

Ambito de estudio

La investigacién se hubiera llevado a cabo en el Hospital Santa Barbara de Soria
perteneciente al Complejo Asistencial de la provincia de Soria, del que también forma parte el
Hospital Virgen del Mirén. Este Complejo ofrece cobertura sanitaria a toda la provincia de Soria,
con una poblacién aproximada de 89.539 habitantes y dividida en 14 zonas basicas de salud en
un area de 10.284 km?3°,

Participantes

Los participantes objeto del estudio hubieran sido los pacientes ingresados en la planta
de Cuidados Paliativos del Hospital Santa Barbara de Soria y aquellos incluidos en el Proceso de
Cuidados Paliativos del Area de Salud de la provincia de Soria que se encuentren en seguimiento
en sus domicilios. No se busca una muestra representativa de la poblacion.

En cuanto al muestreo, se hubiera llevado a cabo de forma no probabilistica, por
conveniencia o casual, es decir, se hubieran seleccionado aquellos sujetos mds facilmente
accesibles. De esta forma, se hubiera permitido comprender con profundidad las necesidades e
inquietudes que poseen estas personas al final de la vida. También se hubiera tenido en cuenta
la voluntariedad por parte de los pacientes a realizar el cuestionario.

Criterios de inclusién

Se hubieran seleccionado para el estudio:

e Personas mayores de edad cuya enfermedad sea avanzada y no sea subsidiaria de
tratamiento curativo.
e Hospitalizados en la Unidad de Cuidados Paliativos o en seguimiento en sus domicilios.

Hubiera sido necesario el consentimiento informado por escrito para participar en el estudio.
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Criterios de exclusion

Aguellas personas que por su situacion de salud hubieran presentado dificultades para
la realizacion del cuestionario.

Técnica de recogida de datos

Se hubiera llevado a cabo mediante el cuestionario PDI que permite conocer los
aspectos que provocan insatisfaccidn relacionada con la dignidad en el dltimo periodo de vida.
La traduccidn y adaptacion cultural del cuestionario al espafiol se realizd siguiendo las pautas de
la Organizacion Europea para la Investigacion y el Tratamiento del Cancer. Fue traducido por dos
hablantes bilinglies del espafiol y dos del inglés. Este instrumento se basa en cinco dimensiones:
sintomas de angustia, angustia existencial, dependencia, tranquilidad y apoyo social?®.

Técnica de analisis de los datos

Para analizar los datos se hubiera utilizado un programa estadistico informatico que
hubiera permitido manejar los datos obtenidos. Los resultados tras el cuestionario podrian
haber variado desde 25 puntos indicando que la persona acepta y afronta la situacion que esta
viviendo sin apenas dificultades, hasta 125, lo cual supone que el paciente tiene multiples
necesidades y requerimientos no aceptando su problema de salud?®.

Aspectos éticos

En primer lugar, para obtener el permiso y poder llevar a cabo la investigacion se hubiera
solicitado la aprobacién del Comité de Etica Asistencial del Complejo Hospitalario de Soria.

Ademas, dado que la investigacion implica la participacién de personas, se requiere la
obtencidon del consentimiento informado por escrito por parte del participante en Ia
investigacion en el que conste: el objetivo del estudio, el caracter voluntario de la participacion
en el mismo, la posibilidad de abandonar el estudio en cualquier momento y la confidencialidad
de los datos; por lo que las personas que hubieran estado de acuerdo en participar en esta
propuesta de investigacion deberian haber firmado que han comprendido la informacién que
les habia sido proporcionada.

6. CONCLUSIONES

e La calidad de vida de los pacientes paliativos en la Ultima etapa se puede ver
influenciada por aspectos como son el tipo de enfermedad, el tratamiento, lugar de
la muerte y el apoyo de los seres queridos.

e Las diferentes herramientas utilizadas para conocer cémo viven las personas el
proceso de muerte, como son el PDI, QODD y DT, han resultado utiles tanto para los
pacientes y familiares como para los profesionales de la salud, ya que ha facilitado
el vinculo entre ellos y les ha permitido expresar sus emociones.

e Algunas de las principales preocupaciones que experimentan los pacientes
paliativos al final de la vida son la dependencia, la incapacidad para llevar a cabo
roles importantes y la incertidumbre de su enfermedad. Por ello, para tratar de
suplir sus necesidades es importante, el buen trato profesional, posibilitar la
capacidad de decidir, el alivio del sufrimiento y la oportunidad de expresar la
dimensidn espiritual.
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e Los profesionales enfermeros son los responsables de proporcionar un cuidado
integral y holistico adaptado a la persona para conseguir una muerte digna.

e Involucraralafamiliayalos seres queridos de forma activa en el proceso de muerte
sirve de apoyo tanto para ellos como para el propio paciente.

e Se ha observado una escasez de estudios que permitan conocer las vivencias de los
pacientes en cuidados paliativos en Espafia. Por ello, se plantea el desarrollo de un
proyecto de investigacion.

7. REFLEXION PERSONA

Tengo la satisfaccion personal y profesional de haber podido vivir en primera linea la
experiencia de trabajar en el Hospital Virgen del Mirén de Soria y comprobar el significado de
morir dignamente, por haber desarrollado funciones sanitarias desde el 28 de marzo de 2020,
durante la crisis sanitaria provocada por la Covid-19, en la que han fallecido miles de personas
en condiciones insélitas tanto para los pacientes como para sus familiares.

Como aspirante a profesional de Enfermeria, he podido llegar a la conclusion de que una
muerte digna incluye morir acompafiado. La transicién hacia la muerte en soledad deja unas
secuelas psiquicas y un sufrimiento emocional dificil de reparar para los familiares por no haber
podido ni visitar ni despedirse de su familiar, y para los propios pacientes por la sensacion y
sentimiento de abandono y falta de apoyo y carifio de sus seres queridos en momentos tan
duros.

Las claves para morir dignamente son el respeto a la autonomia del paciente, el acceso
a lainformacién y el acompafiamiento. Los profesionales sanitarios en estos momentos criticos
somos los responsables de hacer que la persona se sienta protegida y confortada en la medida
de lo posible. He podido observar los sentimientos de alegria que suponen tanto para el paciente
como para los familiares poder verse las caras y mantener una conversacion, aunque haya sido
por videollamada, después de un largo tiempo sin contacto.

Debemos tener muy en cuenta a la familia en estos momentos, ya que estan pasando
por una situacion muy dificil por no poder permanecer con su ser querido. Mantenerles
informados puede suponer un gran alivio y tranquilidad para ellos. Creo que es muy importante
tener los conocimientos y actitudes necesarias para poder brindar unos cuidados de calidad a
estas personas evitando el sufrimiento y dolor como son la compasién por la persona, la
capacidad de ser cercano con ellos o de ponerse en el lugar de la persona para poder
comprender cdmo se siente. No podemos evitar la muerte, pero si podemos conseguir que la
persona fallezca en paz, respetado su derecho de morir dignamente.

Creo que seria conveniente que se tratase mas el tema de la muerte, ya que es una
situacidn que nos va a llegar a todos, sin embargo, en muchas ocasiones no estamos preparados
para enfrentarnos a esa realidad ni para reflexionar sobre la idea de prepararnos para el final de
la vida. Es importante saber disfrutar cada dia que vivamos y expresar a nuestros seres queridos
lo que los apreciamos y valoramos porque nunca sabemos lo que puede ocurrir. Pienso que no
hay que tener miedo a la muerte, sino verla como una etapa final de la vida que nos lleva al
descanso merecido.
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ANEXO II. Documentos seleccionados para la elaboracion de los resultados y discusién. Elaboracién propia
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refe-
rencia

Anoy lugar
de
publicaciéon

Titulo

Metodologia
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Resultado
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Espafia

The quality of dying and
death measurement
instruments: A systematic
psychometric review.

Revision
sistematica

Identificar instrumentos
que puedan evaluar la
calidad de la muerte y sus
propiedades psicométricas.

Se analizaron 19 estudios para esta revisidn, 7 de
ellos fueron disefados especificamente para
evaluar la calidad de la muerte. El cuestionario
QODD se considera la mejor medida disponible
para evaluar la calidad de la muerte.

25
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Patient Dignity Question

Estudio
cuantitativo
analitico de

cohortes
prospectivo

Investigar la viabilidad de
utilizar “Patient Dignity
Question” (PDQ) en un
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Se llevd a cabo un estudio mediante el
cuestionario “Patient Dignity Inventory” (PDI) que
a través de 24 items permitia conocer las dreas de
sufrimiento y angustia relacionadas con la perdida

de dignidad de los pacientes al final de la vida.

26

2014
Alemania

Assesment of
Patients’Dignity in Cancer
Care: Preliminary
Psychometrics of the
German Version of the
Patient Dignity Inventory
(PDI-G)

Estudio
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observacional
descriptivo
transversal

Investigar la estructura
factorial, la confiabilidad y
validez de la versién
alemana del PDI entre
pacientes con cancer.

Se realizd una investigacion con la versién alemana
del cuestionario PDI. Se observa que los aspectos
gue mayor angustia provocaban en los pacientes
eran la dependencia y la incapacidad para realizar

tareas relacionadas con la vida diaria.

27

2018
Italia

Dignity- related
existential distress in end-
of-life cancer patients:
Prevalence, underlying
factors, and associated
coping strategies

Estudio
cuantitativo
observacional
descriptivo
transversal

Evaluar la prevalencia
existencial relacionada con
la dignidad en una muestra
de pacientes con cancer al

final de la vida.

Se utiliza la versidn italiana del PDI. Las
preocupaciones mas frecuentes fueron no ser
capaces de desempefiar roles importantes
sintiendo que carecen de control sobre su vida.




Psychometric Properties
of the Greek Version of

Traducir al griego el

Se utilizd el PDI para clasificar las respuestas segun

. cuestionario PDI y medir . e
2017 . .. Estudio . y - 5 factores: angustia psicoldgica, imagen corporal e
6 . the Patient Dignity o los aspectos psicométricos ) . . s
Grecia . cuantitativo ) ) identidad de roles, autoestima, angustia fisica,
Inventory in Advanced en una unidad de cuidados dependencia v abovo social
Cancer Patients. paliativos. P y apoy )
Spanish Version of the Obtener una versién Se llevé a cabo un estudio mediante la utilizacion
2015 Patient Dignity Inventory: Estudio espafola del PDI y medir del PDI en espaiol. Se observo que los pacientes
28 - Translation and o aspectos psicométricos en hospitalizados pueden tener niveles mas altos de
Espafa e . cuantitativo . . . L Ly
Validation in Patients pacientes con cadncer angustia. El PDI mejord la comunicacién entre el
With Advanced Cancer. avanzado. profesional y el paciente.
Examinar las propiedades
o prop . Los pacientes que reciben DT proporcionan
Canada, Dignity impact as a de una nueva medida del e . ,
. ; . . . calificaciones uniformemente mas altas de
Australia, primary outcome Estudio impacto de la dignidad. ) ., . .
29 L . . . satisfaccion y beneficios que los pacientes que
EEUU measure for dignity cualitativo Examinar la validez, la ) L ) . B
L . reciben atencién habitual u otra intervencion
2018 therapy fiabilidad y capacidad de i
. ., centrada en el paciente.
respuesta a la intervencion.
‘Dignity therapy’, a .
R L . Los resultados se agruparon en efectividad,
promising intervention in Analizar los resultados de i . . o
2017 e . . o satisfaccion, idoneidad y viabilidad y
. palliative care: A Revision la terapia de dignidad en . . .
30 Espafia . . . . adaptabilidad. Pacientes, familiares y
comprehensive sistematica pacientes con , o oy
. profesionales percibieron que mejoré la
systematic literature enfermedades avanzadas. . i .
. experiencia al final de la vida.
review
Abbreviated Dignity Evaluar los beneficios, las
2019 Therapy for Adults with barrerasy las La DT abreviada promueve la autoexpresion, la
31 Indiana. Advanced-Stage Cancer Estudio recomendaciones conexion con los seres queridos, el sentido de
EEUU and Their Family cualitativo relacionadas para abreviar

Caregivers: Qualitative
Analysis of a Pilot Study

DT mediante analisis
cualitativo.

propdsito y la continuidad de uno mismo. Se
establece una comparacién con la DT tradicional.




Perspectives of newly

Identificar qué individuos

Se llevaron a cabo entrevistas con pacientes
oncoldgicos para disminuir la angustia y promover

2018 diagnosed advanced Estudio con cancer describen la DT | la calidad de vida de estos pacientes. El valor que
32 Alemania cancer patients receiving cualitativo como importante para se describié como fundamental fue la familia.
dignity therapy during descriptivo ellos cuando estan frente a Otros fueron: eventos de vida, logros, plan de
cancer treatment la posibilidad de muerte. Dios, lecciones aprendidas y mensajes de
esperanza.
Measuring the quality of
dying and death in Estudio Examinar las caracteristicas | Utilizacion de la escala QODD que a través de 31
2019 advanced cancer: Item cuantitativo de los items y la estructura items permite conocer las perspectivas de los
33 Canadad characteristics and factor observacional factorial del cuestionario cuidadores de forma telefénica. Se observé que el
structure of the Quality of descriptivo de calidad de muerte en item mejor valorado fue: ser abrazados por sus
Dying and Death transversal cancer avanzado. seres queridos.
Questionnaire.
Validation of the Spanish
Version of the Quality of . ., ~ Se ha llevado a cabo un estudio mediante el
. Validar la versidon espaiola ) ) .
Dying and Death del cuestionario QODD cuestionario QODD para evaluar la calidad del
Questionnaire (QODD- Estudio . y proceso de muerte como si fuera respondida por
2017 . L desarrollar y validar una ., . L
34 . ESP) in a Home-Based cuantitativo ., . la persona que murid. La calidad y la experiencia
Chile L . versidn abreviada de este ) ,
Cancer Palliative Care observacional . . de la muerte han sido reconocida como
instrumento por entrevista | . . ]
Program and telefonica importante para pacientes y cuidadores ya que es
Development of the ' un momento critico en la vida de una persona.
QODD-ESP-12.
. . Los resultados obtenidos en la muestra de Kenia
Evaluar el cuestionario de ) . , . .
. . . fueron mas bajos que los de Canada. Diferencias
Evaluation of the Quality . QODD en Kenia y comparar .
2019 . Estudio e culturales en las percepciones de una buena
35 . of Dying and Death . las calificaciones con las de N . .
Kenia retrospectivo muerte y la aceptabilidad de las discusiones

Questionnaire in Kenya

una muestra canadiense de
cancer avanzado.

relacionadas con la muerte puede afectar las
calificaciones en el QODD.
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2019
Corea

The quality of dying and
death for patients in
intensive care units: a

single center pilot study.

Estudio
retrospectivo

Evaluar la calidad de la
experiencia de morir a
través del QODD en
pacientes con
enfermedades médicas que
fallecieron en la UCI.

Se realiza una comparacion entre los familiares de
pacientes que murieron en UCl y los que
recibieron cuidados paliativos. La puntuacion de la
calidad de la muerte de los miembros de cuidados
intensivos fue estadisticamente mas baja.
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2017
Taiwan

Preferences for care
towards the end of life
when decision-making

capacity may be
impaired: A large scale
cross-sectional survey of
public attitudes in Great

Britain and the United

States.

Estudio
cuantitativoy
cualitativo

Investigar los cambios en
las preferencias publicas de
atencion hacia el final de la
vida entre Gran Bretafa y
Estados Unidos.

No hubo diferencias significativas entre ambos.
Existié una alta prevalencia por medidas para
terminar con la vida pacificamente cuando la

capacidad de toma de decisiones se vio
comprometida.

2016
Espaia

El significado de morir
dignamente desde la
perspectiva de las
personas cuidadoras:
estudio fenomenolégico

Estudio
cuantitativo con
enfoque
fenomenoldgico
hermenéutico

Explorar el significado de
morir con dignidad desde
la experiencia vivida por los
testigos directos que han
acompafiado este proceso
en personas fallecidas.

El acompafamiento de los seres queridos es un
elemento clave en la percepcién de una muerte
digna. Se destacan: el alivio del sufrimiento, el
buen trato profesional, la capacidad de decidiry la
posibilidad de expresar la dimension espiritual.
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2016
Chile

Los pacientes del
programa alivio del dolor
y cuidados paliativos,
razones y significados
para enfermeros.

Estudio
cualitativo

Comprender las razones y
significados que tiene para
el profesional de
enfermeria trabajar en el
Programa Alivio del Dolory

Cuidados Paliativos

Los objetivos a cumplir segun el Programa
Nacional Alivio del Dolor son: asegurar el apoyo
biopsicosocial, centrar la atencion en el paciente y
la familia, abarcar todos los niveles de prevencién,
aplicar el proceso de enfermeria, trabajo en
equipo multidisciplinar y fomentar la educacion

para el autocuidado.




2019
Suecia

How to conserve dignity
in palliative care:
suggestions from older
patients, significant
others, and healthcare
professionals in Swedish
municipal care.

Estudio con
enfoque
cualitativo

Sugerir acciones de
cuidados para conservar la
dignidad en los cuidados
paliativos desde la
perspectiva de los
pacientes, otras personas
significativas y
profesionales de la salud
en atencion municipal en
Suecia.

Los profesionales de la salud deben fomentar un
ambiente tranquilo que pueda contribuir a crear
un clima de tranquilidad. Se debe escuchar al
paciente para saber cudles son sus preocupaciones
asegurandoles que no se encuentran solos.

2014
Espafia

Enfermeria en el proceso
de humanizacién de la
muerte en los sistemas

sanitarios.

Revision
bibliografica

Conocer la reflexion de los
procesos de humanizacion
de la muerte en los
sistemas de salud y la
implicacion de los
profesionales sanitarios.

La enfermera ha de facilitar una comunicacion
abierta y continuada con el paciente para que
participe en las decisiones que le afecten. La
Atencién Primaria tiene un papel fundamental en
el acompafiamiento en el proceso de salud-
enfermedad de una persona. Se tiene en cuenta la
cartera de servicios.
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ANEXO lll. Patient Dignity Questions (PDI)

Para cada cuestioén, por favor, indique hasta qué punto esto le ha supuesto un problema o
preocupacién en los Ultimos dias:

1.- No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria (asearme, vestirme).

2.- No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma (requerir
asistencia en actividades relacionadas con ir al bafio).

3.- Experimentar sintomas fisicamente angustiosos (como dolor, dificultad para respirar,
nauseas).

4.- Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demds me ven.
5.- Sentirme desanimado.

6.- Sentirme con ansiedad o nervioso.

7.- Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad y tratamiento.

8.- Preocuparme sobre mi futuro.

9.- No ser capaz de pensar con claridad.

10.- No ser capaz de continuar con mi rutina diaria.

11.- Sentir que ya no soy el que era.

12.- No sentirme valorado.

13.- No ser capaz de llevar a cabo roles importantes (e]. esposo/a, padre o madre).
14.- Sentir que la vida ya no tiene sentido o propésito.

15.- Sentir que no he hecho ninguna aportacion significativa o duradera en toda mi vida.
16.- Sentir que tengo asuntos pendientes (cosas sin decir o inacabadas).

17.- Preocuparme por la falta de sentido de mi vida espiritual.

18.- Sentirme una carga para los demas.

19.- Sentir que no tengo control sobre mi vida.

20.- Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad.
21.- No sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de amigos.

22.- No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende.

23.- Sentirme incapaz de ““‘combatir’” mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad.
24.- No ser capaz de aceptar las cosas como son.

25.- No ser tratado con respeto o comprensién por parte de los demas.

1.No es un problema 2. Es un problema leve 3. Es un problema moderado 4. Es un problema
grave 5. Es un problema abrumador
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ANEXO IV: Dignity Therapy Questions

1. | Tell me a little about your life history, particularly the parts that you either remember
most or think are the most important. When did you feel most alive?

Cuénteme un poco sobre su historia de vida, particularmente las partes que mas
recuerda o cree que son las mas importantes. ¢ Cuando se sintié mas vivo?

2. | Are there specific things that you would want your family to know about you and are
there particular things you would want them to remember?

¢Hay cosas especificas que le gustaria que su familia supiera sobre usted y hay cosas
particulares que le gustaria recordarles?

3. | What are the most important roles you have played in life (family roles, vocational
roles, community service roles, etc.)? Why were they so important to you, and what do
you think you accomplished in those roles?

¢Cudles son los roles mas importantes que ha desempefiado en la vida (roles familiares,
roles vocacionales, roles de servicio comunitario, etc.)? ¢Por qué eran tan importante
para usted, y qué cree que logrd en esos roles?

4 | What are your most important accomplishments, and what do you feel most proud of?

¢Cuales son sus logros mas importantes y de qué se sintié mas orgulloso?

5. | Are there particular things that you feel still need to be said to your loved ones, or
things that you would want to take the time to say once again?

¢Hay cosas particulares que siente que aun necesita decirle a sus seres queridos, o
cosas que le gustaria tomarse el tiempo para decir de nuevo?

6. | What are your hopes and dreams for your loved ones?

¢Cuadles son sus esperanzas y suefios para sus seres queridos?

7. | What have you learned about life that you would want to pass along to others? What
advice or words of guidance would you wish to pass along to your (son, daughter,
husband, wife, parents, others)?

¢Qué ha aprendido sobre la vida que le gustaria transmitir a los demds? ¢ Qué consejo o
palabras de orientacién le gustaria transmitir a su hijo, hija, esposo, esposa, padres?

8. | Are there words or perhaps even instructions you would like to offer your family to
help prepare them for the future?

¢Hay palabras o tal vez incluso instrucciones que le gustaria ofrecer a su familia para
ayudarles a prepararse para el futuro?

9. | élIn creating this permanent record, are there other things that you would like
included?

Al crear este registro permanente, ¢hay otras cosas que le gustaria incluir?
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ANEXO V. QODD-ESP Original and Translated Questions

1. How often did appear to have her/his pain under control?

¢Con qué frecuencia parecia tener su dolor bajo control?

2. How often did appear to have control over what was going on around her/him?
¢Con qué frecuencia parecia tener control sobre lo que pasaba en su entorno?

3. How often was able to feed her/himself?

¢Con qué frecuencia fue capaz de alimentarse solo?

4. How often did have control of her/his bladder or bowels?

éCon qué frecuencia tuvo control de sus esfinteres, tanto de la orina como deposiciones?
5. How often did breathe comfortably?

éCon qué frecuencia fue capaz de respirar cdmodamente?

6. How often did appear to feel at peace with dying?

¢Con qué frecuencia parecia sentirse en paz con el morir?

7. How often did appear to be unafraid of dying?

éCon qué frecuencia parecia no tener miedo de morir?

8. How often did laugh and smile?

¢Con qué frecuencia rioy sonrio?

9. How often did appear to have the energy to do most things that s/he wanted to do?
¢Con qué frecuencia tuvo la energia para hacer lo que deseaba?

10. How often did appear to be worried about strain on her/his loved

ones?

¢Con qué frecuencia parecia preocupado de sobrecargar a sus seres queridos?

11. How often did appear to keep her/his dignity and self-respect?

¢Con qué frecuencia parecia mantener su dignidad y respeto?

12. How often did spend time with her/his spouse or partner (or did not have a partner)?

¢Con qué frecuencia paso tiempo con esposo(a) o pareja (o no tenia pareja)?

13. How often did spend time with her/his children (or did not have children)?
¢Con qué frecuencia estuvo con sus hijos? (o no tenia hijos)

14. How often did spend time with other family and friends?

¢Con que frecuencia paso tiempo con sus amigos y otros familiares?

15. How often did spend time alone?

¢Con qué frecuencia paso tiempo solo?

16. How often did spend time with pets (or did not have pets)?
¢Con qué frecuencia paso tiempo con mascotas (o no tenia mascotas)?
17. Did appear to find meaning and purpose in her/his life?



éPudo encontrarle significado y sentido a su vida?

18. Was touched or hugged by her/his loved ones?

éFue tocado y abrazado por los que ama?

19. Did attend any important events - e.g. weddings, graduations, and birthdays?
éPudo asistir a eventos importantes (graduaciones, matrimonios, cumpleafios)?
20. Were all of ’s health care costs taken care of?

éTuvo cubiertos todos los costos en salud?

21. Did say goodbye to loved ones?

éPudo decir adids a sus seres queridos?

22.Did have one or more visits from a religious or spiritual advisor?

éTuvo una o mas visitas de algun religioso o consejero espiritual?

23. Did have a spiritual service or ceremony before his/her death?

éTuvo un rito espiritual o ceremonia antes de fallecer?

24. Was a mechanical ventilator or kidney dialysis used to prolong ’s life?

é uso un ventilador mecdanico (o maquina para respirar) o didlisis para prolongar su vida?
25. Did clear up any bad feelings with others?

¢Pudo sanar malos sentimientos?

26. Did have her/his funeral arrangements in order prior to death?

¢Tuvo los arreglos del funeral en orden antes de fallecer?



