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Capitulo I. Resumen

RESUMEN

El proyecto de investigacidn en el que se enmarca este trabajo de tesis, titulado “Elaboracidén e
implementacion de un programa de atencidn al final de la vida en residencias de Ancianos NU-
HELP (NUrsing Homes End of Life Program)”, tenia como objetivo elaborar, implementar y
evaluar un programa de atencién al final de la vida en residencias de ancianos desarrollado como

estrategia de mejora de la calidad de la atencién de cuidados paliativos en estos centros.

En Espafia, en el afio 2020, el 19.58% de la poblacion era mayor de 65 afios, y el 6.03% mayor
de 80, siendo estas cifras en el afio 2010 del 16.80% y 4.86% respectivamente (Instituto Nacional
de Estadistica, 2020). Segun el Censo de Poblacion y Viviendas (Instituto Nacional de Estadistica,
2011), en el aifo 2011 el 3.35% de la poblacidn mayor de 65 afios vivia en residencias de
ancianos, de la que el 75.66% tenia mas de 80 afios. A partir de los 90 afos, el 29.90% de la
poblacién vivia en residencias. Esto, unido a que este grupo de poblacién suele presentar
multiples comorbilidades, tener problemas de dependencia y falta de apoyo social, hace que
estos centros supongan un contexto idoneo para el desarrollo de iniciativas y programas de

atencion al final de la vida (Hall et al., 2014).

Sin embargo, en un estudio previo se encontré que aunque los profesionales de estos centros
opinan que se prestan unos cuidados al final de la vida de calidad, existen problemas
relacionados con la alta prevalencia de sintomas fisicos y psicoldgicos poco o mal controlados,
la sobreactuacién terapéutica y diagndstica en los ultimos meses o la falta de autonomia de los
pacientes en la toma de decisiones (Campos-Calderdn et al., 2016). Otros estudios sefialan
dificultades relacionadas con la falta y renovacién de personal, y la falta de formacién en

cuidados paliativos (Lo et al., 2010).

Estos hallazgos generaron que el grupo investigador se estableciera como objetivo desarrollar
un programa de atencién al final de la vida que permitiese mejorar la calidad de la atencién en
las residencias de ancianos. Sin embargo, para poder lograr la mejor calidad de vida posible para
el paciente y la familia se requiere, ademds del desarrollo e implementacién del programa, tanto
de la competencia de los profesionales de salud como de la autoeficacia y una actitud positiva
de los mismos que propicie una asistencia digna, donde ademas del alivio del dolor y el control
de sintomas, exista un acompafiamiento emocional (Desbiens et al., 2012; Espinoza-Venegas et

al., 2016).

Por lo expuesto anteriormente, los objetivos de la presente tesis doctoral buscan poner a

disposicion herramientas que permitan conocer la autoeficacia y la actitud de los profesionales
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de salud hacia la atencién de personas que estan al final de la vida, asi como el nivel de los

mismos y los factores que se relacionan con ellos.

Estos objetivos se desarrollaron en tres estudios. En primer lugar, se llevé a cabo una revision
(estudio 1) en las bases de datos COCHRANE, PUBMED, DIALNET, y SCIELO, y en la hemeroteca
REDALYC combinando los descriptores MeHS y DeCS, en inglés y en espafiol, relacionados con la
autoeficacia y las actitudes hacia el final de la vida, y con estudiantes y profesionales de salud

de las diferentes disciplinas (medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social).

La revision se realizd en dos fases. En primer lugar, la blisqueda se limité a estudios que tuvieran
como objetivo disefiar instrumentos que permitiesen evaluar la autoeficacia y las actitudes hacia
el cuidado de personas que estan al final de la vida de profesionales de salud. Posteriormente,
de entre los revisados se seleccionaron la Escala de Autoeficacia en Cuidados Paliativos (SEPC) y
la escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida
(FATCOD-B). A continuacidn se realizé una revisién sobre los procesos de validacién llevados a
cabo con las mismas, encontrando que ambas escalas habian sido validadas en diferentes paises,

empleando métodos de validacidn diferentes.

Posteriormente se realizd un estudio de adaptacién cultural y validacién de la SEPC, seguido por
un estudio cuantitativo con un disefio de tipo descriptivo — analitico y corte transversal para

valorar la influencia de variables relacionadas (estudio 2).

La muestra estuvo constituida por 552 enfermeros y 440 estudiantes de enfermeria espafoles,
seleccionados mediante muestreo intencional. La recogida de datos se realizd entre enero de
2017 y marzo de 2018 mediante la distribucidon on-line de la SEPC y un cuestionario de
informacidn sociodemografica para obtener datos como la edad, el sexo, la experiencia

profesional, el nivel de estudios y la formacion y experiencia previa en fin de vida.

Los resultados mostraron que la versidn espafiola de la escala presenta una elevada fiabilidad
para la escala completa (o =.944) y para cada subescala. Por otra parte, el andlisis factorial
confirmatorio reveld la existencia de 4 factores. En relacidn a la media del nivel de autoeficacia
en cuidados paliativos, ésta fue mayor en profesionales (6.91) que en estudiantes (6.53)
(p<.001). La puntuacidon fue mayor en aquellos profesionales con formacion (p<.001), y
experiencia previa en fin de vida (p=.001). La edad y la experiencia profesional correlaciona con
la autoeficacia (p<.001). La puntuacion en la subescala de comunicacién fue mayor en hombres
(p<.050). El resultado del analisis de regresion lineal confirma una asociacidn significativa con la

edad y la formacidn y experiencia previa en fin de vida.
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Capitulo I. Resumen

Se concluyd que la version espafiola de la SEPC es un instrumento fiable y vdlido para estudiantes
y profesionales. El nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de profesionales y estudiantes de
enfermeria es moderado, siendo mayor en profesionales. El nivel de autoeficacia se ve afectado
por la edad, los afios de experiencia profesional y la formacién y experiencia previa en fin de

vida.

Por ultimo, se realizé un estudio de adaptacidon cultural y validacion de la FATCOD-B, seguido
por un estudio cuantitativo con un disefio de tipo descriptivo — analitico y corte transversal para

valorar la influencia de variables relacionadas (estudio 3).

La muestra estuvo constituida por 2446 médicos, enfermeros, psicélogos, trabajadores sociales,
y estudiantes espanoles de estas disciplinas, seleccionados mediante muestreo intencional. La
recogida de datos se realizé entre enero de 2017 y diciembre de 2018 mediante la distribucién
on-line de la FATCOD-B y un cuestionario de informacion sociodemografica para obtener datos
como la edad, el sexo, la experiencia profesional, la formacién de posgrado, la formacién y

experiencia previa en fin de vida, la dedicacién (estudiante o profesional) y la disciplina.

Los resultados mostraron que la versién espafola de la FATCOD-B presenta una adecuada
fiabilidad (a=.79) y para cada subescala, y estabilidad (ICC .843, p<.001). Por otra parte, el
analisis factorial exploratorio multigrupo revelé una estructura factorial bidimensional. En
relacion a las actitudes hacia el cuidado de personas al final de la vida, se encontré una
puntuacién moderada en todos los grupos, siendo significativamente mas positivas en los
profesionales que en los estudiantes (medicina 4.15 vs 3.99; enfermeria 4.21 vs 3.96; psicologia
4.27 vs 3.95; trabajo social 4.11 vs 3.85). Las comparaciones multiples realizadas mediante
pruebas post hoc de Tukey mostraron que los estudiantes de trabajo social tienen una actitud
mas negativa hacia el cuidado de personas que estdn al final de la vida respecto a los estudiantes
de las demas disciplinas (p<.050). Con respecto a los profesionales, los psicélogos mostraron
tener actitudes mas positivas que los médicos y los trabajadores sociales (p=.050). El analisis de
regresion lineal multivariado mostré que en los estudiantes las variables explicativas fueron la
edad, el sexo, la formacién y experiencia previa en fin de vida y la disciplina, y en los
profesionales el sexo, la formacién de posgrado, la formacidn y experiencia previa en fin de vida

y la disciplina.

Se concluyd que la versidn espafiola de la FATCOD-B es un instrumento fiable y valido para su
uso en profesionales de salud espafioles. Las actitudes hacia la atencién de personas que estdn
al final de la vida de los profesionales de salud y estudiantes de medicina, enfermeria, psicologia

y trabajo social espafioles, se encuentran entre la neutralidad y la positividad, siendo mas
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positivas en los profesionales que en los estudiantes. Entre los profesionales, se encontré que
los enfermeros y psicélogos tienen mejores actitudes hacia la atencion de personas que estan al
final de la vida que los trabajadores sociales. De igual forma, los psicdlogos también muestran
tener mejores actitudes que los médicos. Los estudiantes de trabajo social muestran tener
peores actitudes que los estudiantes de medicina, enfermeria y psicologia. En los estudiantes la
actitud hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida esta relacionada con la edad,
el sexo, la formacién y la experiencia previa relacionadas con el final de la vida y la disciplina. En

los profesionales, ademas con la formacién de posgrado, y no con la edad.
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Capitulo Il. Introduccion
———— ]

INTRODUCCION

En el mundo se esta produciendo un aumento notable tanto de la proporcién como del
numero absoluto de personas mayores. Se estima que en el afio 2050 paises de Europa y
América del Norte, pero también Chile, China, la Federacion de Rusia, la Republica de Corea, la
Republica Islamica de Iran, Tailandia y Vietnam alcancen un porcentaje de personas mayores de

60 afos cercano al 30% (Organizacién Mundial de la Salud, 2015b).

llustracion 1. Proporcion de personas de 60 afios o mds, por pais, en 2015.

Qe Y

Porcentaje de
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llustracion 2. Proporcion de personas de 60 afios o mds, por pais, proyecciones para 2050
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Fuente. (Organizacion Mundial de la Salud, 2015b)
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6.03% mayor de 80, siendo estas cifras en el afio 2010 del 16.80% y 4.86% respectivamente
(Instituto Nacional de Estadistica, 2020). Segun la proyeccién del Instituto Nacional de
Estadistica se espera que el porcentaje de mayores de 65 afios alcance el 34.6% en el aiio 2066,

casi duplicando las cifras actuales. Asi mismo, se estima que el porcentaje de mayores de 80

En Espafia, a 1 de enero de 2020 el 19.58% de la poblacidn era mayor de 65 afios, y el

afios alcance el 18.0% (Instituto Nacional de Estadistica, 2016)

Grdfico 1. Evolucion de la poblacion de 65 y mds afios, 1900-2066
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* De 1900 a 2016 los datos son reales; de 2026 a 2066 se trata de proyecciones
Fuente. (Abelldn-Garcia et al., 2017)

de la esperanza de vida al nacer, situdndose en el afo 2019 en 86.2 afios para las mujeres y en

80.9 afios para los hombres, encontrdndose entre las mas altas de Europa y del mundo (Instituto

Desde inicios del siglo XX se ha venido produciendo en Espafia un aumento progresivo

Nacional de Estadistica, 2019b).

Grdfico 2. Esperanza de vida al nacer por sexo, 1991-2019
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Fuente. (Instituto Nacional de Estadistica, 2019a)
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Capitulo Il. Introduccion

Sin embargo, al considerar la esperanza de vida saludable (ésta afiade una dimensién de
calidad a la cantidad de vida basada en dos dimensiones: morbilidad crénica y salud
autopercibida) se encuentra que sélo el 50.5% del tiempo por vivir en los hombres lo es en
buenas condiciones, porcentaje que disminuye al 38.5% en el caso de las mujeres, lo cual esta

asociado al aumento de la morbilidad y a la mayor supervivencia (Abellan Garcia et al., 2017).

El cambio en el envejecimiento de la poblacién va unido a un cambio en los patrones de
enfermar. Actualmente la mayoria de las muertes que se producen en este grupo de poblacion
son a causa de enfermedades crdnicas y cancer, siendo en muchas ocasiones dificil determinar
con certeza una enfermedad como principal causa de muerte ya que muchos adultos mayores
padecen varias afecciones de forma concomitante. En el grafico 3 y 4 se muestra la principal
causa de muerte a diferentes edades y por sexo en paises con ingresos altos, y en el grafico 5 la

tasa de mortalidad de la poblacién espainola mayor de 65 afios por causa.

Una revisidn sistematica realizada en siete paises de ingresos altos concluyé que mas de
la mitad de todas las personas mayores presentan multimorbilidad, con una prevalencia que
aumenta notablemente en la edad muy avanzada (Marengoni et al., 2011). Otro estudio llevado
a cabo en Espafia arrojé resultados similares, ya que entre la mitad y dos tercios de los espafioles

mayores de 65 afios presentaban dos o mas afecciones crénicas (Garin et al., 2014).

Grdfico 3. Muertes en las mujeres a diferentes edades en paises de ingresos altos dentro de la OCDE, 2012
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Grdfico 4. Muertes en los hombres a diferentes edades en paises de ingresos altos dentro de la OCDE, 2012
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Grdfico 5. Tasa de mortalidad de la poblacion espaiiola de 65y mds afios por causa, 2004 y 2014
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Congeénitas

0 239 478 77 956 1.195 1.434 1.673

Tasas por 100.000
Fuente. (Abellan-Garcia et al., 2017)

De esta manera, se hace necesario hacer frente a un nimero creciente de adultos de

edades avanzadas, que padecen enfermedades crénicas que llegaran a ser terminales.

La enfermedad en fase terminal se define como aquella que no tiene tratamiento
especifico curativo, y que por ello lleva a la muerte en un tiempo variable (generalmente inferior
a seis meses), es progresiva, provoca sintomas intensos, multifactoriales, cambiantes y conlleva
un gran sufrimiento en el paciente, la familia y los profesionales de salud (Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos, 2014). Una persona en la fase terminal de la enfermedad tiene diversas
necesidades, algunas comunes a la mayor parte de las personas (de tipo fisico, psicoldgico,
espiritual y social), y otras que les son propias del estado de especial vulnerabilidad que le
ocasiona su proceso de enfermedad (tabla 1). Para conseguir su bienestar y ayudarle a aceptar
la enfermedad es preciso conocerlas, detectar sus prioridades y, con respeto a su voluntad,
tratar de intervenir en todos los sintomas concretos, organicos o psicosociales, que de acuerdo
con su biografia individual sean motivo de preocupacidn para él y asi lo exprese en un momento
y situacién determinados (Astudillo & Mendinueta, 2018; Gomez-Batiste et al., 2014; Twycross,

2000).
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Tabla 1. Principales necesidades de pacientes en fase terminal

Dimension
Fisica

Psicologica
Sensacion de
pertenecer
Amor
Comprension
Amor propio

Confianza

Dependencia

Social
Pertenencia

Soporte
emocional
Asesoramiento

Atencion integral

Espiritual
Perddn

Despedirse

Biografia

Autovaloracion
Sentido

Necesidad

Alivio de los sintomas

Suefio reparador

Cuidados basicos en funcién del grado de dependencia
Cuidado de la apariencia externa

Proteger la intimidad

Incentivar la participacidn de la familia en los cuidados

Deseo de sentir que es necesario y que no es una carga para los demas

Expresiones de afecto: contacto humano, tacto

Explicacién de sintomas y la naturaleza de la enfermedad. Oportunidad
para hablar sobre el proceso de la muerte

Participar en el proceso de toma de decisiones, especialmente cuando
aumenta su dependencia. Oportunidad para dar y recibir

Comunicacidn sincera con la familia y con los encargados de su atencidn.
Confianza en que estd recibiendo el mejor trato posible.

Enfocar la atencién en lo que todavia puede hacer, antes que en las
funciones que se han perdido

Dar mensajes congruentes de comprension y ayuda

Permitirle expresar libremente sus emociones y empatizar con ellas
Proporcionar al paciente tanta informacién y control sobre su situacion
como sean posibles

Sentirse querido y tomado en cuenta, estimado y valorado vy
perteneciente a una red de comunicacién y obligaciones mutuas

No sentirse una carga

Intimidad, capacidad de confiar y depender de otros

Pensiones de invalidez, viudedad, orfandad, baja laboral, cambio de
podlizas de seguros, conseguir plaza para un minusvalido, una beca para
estudios de sus hijos, etc.

Recursos técnicos (camas articuladas, sillas de ruedas,
andadores, colchones antiescaras, etc.)

Ayudas econdmicas

Personal de asistencia domiciliaria

Coordinacion con otros servicios (fundamentalmente con centros de
servicios sociales)

muletas,

Recibir el perddn de los otros, perdonar, perdonarse a si mismo, estar en
armonia con lo trascendental, expresado o no bajo la forma religiosa
Despedirse, la resolucidn de conflictos, el contacto con las personas que
él o ella desean y la posible realizacidon de asuntos pendientes

Recordar con ellos los eventos mas importantes de su vida y resaltar, si
es posible, los hechos mas positivos de su existencia, sus intentos por
mejorar a los de su entorno

Conocimiento de que se es querido y valorado

Sentimiento de que la propia vida aln tiene un sentido

Fuente. Astudillo & Mendinueta (2018), Twycross (2000)
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Cuidados paliativos

Los primeros lugares en los que se proporcionaron cuidados al final de la vida fueron los
hospicios. Durante la Edad Media, estos lugares fueron espacios de acogida para peregrinos,
quienes muchas veces llegaban gravemente enfermos. De esta forma los hospicios se
convirtieron no sdlo en lugares de refugio, sino también de cuidados a enfermos y moribundos

(Payne & Lynch, 2015).

Posteriormente, Jeanne Garnier, en 1842 en Francia, fundd los hospicios o calvarios,
como lugares destinados especificamente al cuidado de los moribundos. Unas décadas mas
tarde, las Hermanas de la Caridad irlandesas crearon Our Lady’s Hospice en Dublin (1879) y St
Joseph’s Hospice en Londres (1905) (Centeno, 1997). Sin embargo, no es hasta los afios 60 que
se da el inicio del llamado “movimiento de hospicios moderno”, a partir de la fundacién por
Cicely Saunders del St Christopher’s Hospice en Londres, en 1967. Los resultados obtenidos en
esta institucion lograron demostrar que un buen control de sintomas, una adecuada
comunicacion y el acompafiamiento emocional, social y espiritual logran mejorar
significativamente la calidad de vida de los pacientes en fase terminal y de sus familias. Este fue
el primer hospicio en el que, ademas de dar atencién a pacientes terminales, se realizé
investigacion, docencia y apoyo dirigido a las familias, tanto durante la enfermedad como en el

proceso de duelo (Clark & Centeno, 2006; Payne & Lynch, 2015).

Debido a que en francés la palabra hospice puede usarse como sinénimo de hospital,
Balfour Mount acufié el término cuidados paliativos en lugar de hospice para ser utilizado en
Canada, término que se expandid internacionalmente. No obstante, a partir de ese momento,
se han utilizado diferentes términos para referirse a la atencidon de las personas que se
encuentran al final de la vida. Pastrana et al. (2008), a través de un analisis discursivo,
observaron el uso de diversos términos para referirse a campos que se solapan como “hospice”,
“cuidado hospice”, “cuidados al final de la vida”, “tanatologia”, “cuidados de confort” y

“cuidados de soporte”.

La Organizacién Mundial de la Salud (2002) describe los cuidados paliativos como un
enfoque de atencion que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias ante los
problemas asociados a enfermedades potencialmente mortales, mediante la prevencién y alivio
del sufrimiento, mediante la identificacién precoz y la evaluacién y tratamiento impecable del
dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. En este sentido, los cuidados

paliativos:
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e Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas angustiantes.

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

e No tienen la intencion de acelerar ni posponer la muerte.

e Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales de la atencidn al paciente.

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir lo mas activamente
posible hasta la muerte.

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a sobrellevar la enfermedad
del paciente y su propio duelo.

e Utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y sus
familias, incluido el asesoramiento en caso de duelo.

e Mejoraran la calidad de vida y también pueden influir positivamente en el curso de
la enfermedad.

e Son aplicables en las primeras etapas del curso de la enfermedad, junto con otras
terapias destinadas a prolongar la vida, como la quimioterapia o la radioterapia, e
incluyen las investigaciones necesarias para comprender y manejar mejor las

complicaciones clinicas angustiantes.

La Asociacidn Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) propone una definicion similar a la
de la OMS, que resultd tener un impacto unificador sobre los movimientos y organizaciones de
cuidados paliativos de muchos paises europeos, a pesar de las diferencias existentes hasta el
momento en cuanto al enfoque de la atencién (Materstvedt et al., 2003). Esta plantea los
cuidados paliativos como el cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no
responde a tratamiento curativo. El control del dolor, de otros sintomas y de los problemas
sociales, psicoldgicos y espirituales es primordial. Los cuidados paliativos son interdisciplinares
en su enfoque e incluyen al paciente, la familia y la comunidad en su entorno. En cierto sentido,
los cuidados paliativos consisten en ofrecer el concepto mas basico de atencion: el de satisfacer
las necesidades del paciente donde sea que sea atendido, ya sea en el hogar o en el hospital.
Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal; ni
aceleran ni retrasan la muerte, y tienen por objeto preservar la mejor calidad de vida posible

hasta el final (European Association for Palliative Care, 1998, 2009a).

Por otra parte, la expresién “cuidados al final de la vida” empezé a utilizarse debido a
que el término cuidados paliativos, en ocasiones, parecia estar enfocado solamente a pacientes
oncoldgicos, mientras que “cuidados al final de la vida” seria de aplicacidon independientemente
de la patologia. Este término puede utilizarse como sinénimo de cuidados paliativos o cuidados

hospice, entendiendo “final de la vida” como el periodo de 1 6 2 afios en el que paciente, familia
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y profesionales de la salud son conscientes de que su enfermedad limita la vida (Sociedad

Espafiola de Cuidados Paliativos, 2012).
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Cuidados paliativos como fendmeno interdisciplinario

La organizacién de la atencidn a personas al final de la vida se realiza en funcién de la
complejidad de la estructura. En este sentido, se describen tres tipos de equipos (Gandara del

Castillo, 2007):

e Equipos bdsicos: compuestos como minimo por médico y enfermero, y con la
colaboracidn de psicdlogos y trabajadores sociales.

e Equipos completos: disponen de médicos, enfermeros, psicélogos, trabajadores
sociales, y en ellos colaboran al menos dos profesionales mas, como
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, agentes pastorales, nutricionistas,
farmacéuticos, etc.

e Equipos de referencia: equipos consolidados, normalmente ubicados en hospitales

universitarios, con dedicacion adicional a investigacion y formacion.

En Espaiia, el Ministerio de Sanidad (2011), a través de la Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud, secunda esta clasificacién, indicando que los quipos
basicos de cuidados paliativos deben estar conformados por médicos y enfermeros, con el apoyo

de psicdlogos y trabajadores sociales.

Por otra parte, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (2012), contempla dos

niveles de atencion:

e El nivel basico: proporcionado en servicios que tratan solo esporadicamente con
pacientes al final de la vida.

e Elnivel especializado: conformado por médicos, enfermeros, trabajadores sociales,
capellanes y otros profesionales con formacién avanzada en cuidados paliativos,
siendo ésta su labor asistencial principal. Estos servicios de cuidados paliativos
especializados necesitan trabajar en equipo combinando un equipo

multiprofesional con un modo de trabajo interdisciplinar.

Ya en 1999, el Consejo Nacional de Hospicios y Servicios Especializados de Cuidados
Paliativos de Reino Unido, reconoce el derecho del paciente de recibir cuidados paliativos
apropiados independientemente del nivel asistencial en el que se encuentre, siendo
responsabilidad de todos los profesionales de salud brindar una atencién paliativa como
componente integral de la buena practica clinica (National Council for Hospice and Specialist

Palliative Care Services, 1999).
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En esta misma linea, el Consejo de Europa (2003) recomienda que todos los
profesionales que trabajan en el mundo de la sanidad conozcan los principios basicos de los
cuidados paliativos y sean capaces de ponerlos en practica. De esta forma, el nivel basico de
cuidados paliativos deberia ser proporcionado por todos los médicos de familia y los
profesionales, médicos y enfermeros de hospitales generales y de residencias geriatricas. Asi
mismo, la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, insta a que todos los médicos reciban

formacidn basica en cuidados paliativos (Elsner et al., 2014).

El enfoque interdisciplinar de la atencidn al final de la vida hace importante considerar
las aproximaciones tedricas y/o conceptuales que las diferentes disciplinas han desarrollado en

relacion a la atencion al final de la vida.
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Atencidn integral al final de la vida

Integrar hace referencia a la accién de constituir un todo (Real Academia Espaiiola,
2019). En el caso de la atencidén al final de la vida existe un conjunto de profesionales con
funciones diferentes e identidad propia que intervienen ante una persona enferma. Lo integral

serd la coordinacion de sus acciones en la atencién a esa persona enferma.

Para Cassell (2004), la persona se construye alrededor de un cuerpo, un caracter y una
personalidad, un pasado y una memoria, una educacion emocional, una forma de afrontar las
dificultades, una historia, una cultura, una familia, unas experiencias personales, una red de
relaciones sociales y también una relacién consigo mismo, una vida interior, unos suefios,
creencias, aspiraciones y miedos. También tiene una dimensidn espiritual o trascendente,
referida a la cualidad de pertenencia a algo mayor que uno mismo, que sobrepasa la propia
dimension fisica y temporal. Por lo tanto, la persona es considerada una estructura
pluridimensional y plurirelacional (Torralba, 1998), motivo por el cual, cuando enferma, se
deben abordar todas las dimensiones del individuo afectado (bioldgica, psicoldgica, social y
espiritual), asi como la interrelacién con su entorno (familiar y comunitario). Partiendo de esto,
se entiende la importancia de contar con profesionales de diferentes disciplinas para poder
proporcionar una atencidn integral a la persona al final de la vida. Prescindir de determinados
profesionales hace que no se pueda proporcionar una respuesta efectiva, de calidad, global y

humana a los procesos de enfermedad (Serrano, 2016).

Para poder dar respuesta a estas necesidades multidimensionales de forma
personalizada es especialmente importante el trabajo en equipo entre los profesionales de
salud. En este sentido, el equipo es un grupo de personas que trabajan con un objetivo comun
en el que prevalece la colaboracién y la cooperacién frente a la competencia. El trabajo en
equipo es un proceso a construir y mantener; supone interdependencia, frente a la dependencia
o independencia de los miembros que lo conforman. Ademads, puede funcionar como un
importante reductor de la ansiedad que se encuentra asociada al contacto constante con el

sufrimiento, tanto del paciente y familia, como de los profesionales (Arranz et al., 2004).

Los equipos de trabajo en cuidados paliativos dan entrada a profesionales de diferentes
disciplinas. En funcién del tipo de relacidon entre los diferentes profesionales y la forma de
organizacidn, cooperacion y coordinacidén dentro de los equipos se encuentran diferentes

modelos de funcionamiento.
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Existen en la literatura diferentes planteamientos en cuanto a la distincion de estos
modelos. Max-Neef (2005) entiende, en cuanto a la relacidn entre las diferentes disciplinas, que
hay multidisciplinariedad cuando la atencidn se desarrolla entre diferentes disciplinas aunque
no exista cooperacion; pluridisciplinariedad cuando se da cooperacidon pero no coordinacién;
interdisciplinariedad cuando existe cooperacion y coordinacion de manera simultanea; vy
transdisciplinariedad cuando ademas de coordinacidon y cooperacion entre las diferentes
disciplinas, éstas se integran y atraviesan mutuamente, difuminandose la parcelacién y

acotacién disciplinar de cara a conseguir objetivos comunes.

Por otra parte, Arranz et al. (2004) entiende por equipo multidisciplinar un grupo de
profesionales con competencias diferenciadas que intentan alcanzar objetivos comunes. La
interaccion no tiene por qué ser ni frecuente ni fundamental. La existencia de este tipo de
equipos asistenciales se justifica por la multidimensionalidad del ser humano al que atienden.
Crawford y Price (2003) plantean que estos equipos establecen una identidad profesional
jerdrquica y definida, siendo el equipo la suma de competencias, pero no el conjunto de

competencias compartidas.

En relacidon al equipo interdisciplinario, Nancarrow et al. (2013) plantean una
descripcién muy general, definiéndolo como diferentes tipos de profesionales que trabajan
juntos para compartir experiencia, conocimiento y habilidades para tener impacto en el cuidado
del paciente. Arranz et al. (2004) plantean que en los equipos interdisciplinares la interaccion se
convierte en algo indispensable y su existencia se justifica no sélo por la multiplicidad de
dimensiones del ser humano al que atiende, sino por la complejidad e interrelacion de las
mismas. Sin dicha interaccion continua entre los profesionales, de cara a conseguir objetivos
comunes, dificilmente se podria dar tal atencion integral que abarque la totalidad de la persona,
y no solo alguna de esas dimensiones. La identidad de los equipos interdisciplinares sobrepasa
las identidades individuales y todos sus elementos son considerados como miembros esenciales
del equipo. Estos equipos procuran un nivel de respuesta superior al que resultaria de la suma

de las contribuciones individuales de los diferentes miembros.

En la atencidén al final de la vida, se considera fundamental como minimo un trabajo en
equipo que sea interdisciplinar. No obstante, lo realmente deseable es que se desarrollen
equipos transdisciplinares (Serrano, 2016). El matiz diferencial del equipo transdisciplinar con
los anteriores esta en que los profesionales de diferentes disciplinas intercambian de forma
intensa informacién, conocimientos y habilidades; trabajando de forma cooperativa y en una

colaboracién que traspasa la propia disciplina, lo que posibilita un abordaje global de la persona
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que elimine cualquier tipo de enfoque reduccionista, facilitando estrategias de intervencion
conjuntas en todo el proceso de enfermedad y sufrimiento. Es considerado como la evolucion

deseable de todo equipo interdisciplinar (Arranz et al., 2004).

Partiendo del concepto de equipo transdisciplinar, Serrano (2016) plantea Ia
metodologia transdisciplinar sistémica como el enfoque deseable de la atencidn al final de la
vida. Esta estd enfocada hacia las soluciones posibles y a potenciar la creatividad en situaciones
de crisis y de vulnerabilidad que favorezcan la implicacién y participacion de todos (incluidos
paciente y familia), haciendo hincapié en el conocimiento del sistema como medio para cambiar
la conducta. Se parte de la idea de que gran parte de las limitaciones de las personas estan en
ellas mismas, en los pensamientos acerca de lo que sucede y de la realidad. Si se consigue
cambiar estos pensamientos por otros, se podran generar cambios actitudinales que favorezcan

el afrontamiento de la situacién y, por ende, la intervencién global con la persona enferma.

El relativamente reciente grupo de trabajo de la SECPAL “Trabajo en Equipo” sefiala que
es muy dificil plantear los cuidados paliativos sin un trabajo en equipo que disponga de espacios
y tiempos especificos para ello, con formacién especifica y apoyo adicional (Grupo de Trabajo
SECPAL «Trabajo en Equipo», 2014). Para poder prestar una atencién integral al paciente es
necesario que los profesionales que intervengan, no sélo tengan conocimientos en cuidados
paliativos de su propia disciplina, sino que ademas dispongan de unos conocimientos basicos

sobre las demds disciplinas que intervienen.

En esta linea, Alegre (2010) plantea una serie de conocimientos generales sobre los

cuidados paliativos que todos los profesionales que intervienen deberian poseer:

e (Cada paciente es Unico e irrepetible

e Lafisiopatologia del proceso del morir

e Lossintomasy su tratamiento

e Eldolory los opioides

e Lacomunicacién y la informacion

e Larelacién mente-cuerpo

e Elapoyo emocional al paciente y la familia

e Elduelo

Esto no quiere decir que todos los profesionales tengan que intervenir todas las

dimensiones de las personas. Sin embargo, si es necesario que tengan los conocimientos
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necesarios para poder detectar problemas y realizar una intervencion basica inicial en otros

ambitos que no son los de la propia disciplina.

La atencidn al final de la vida desde un equipo multiprofesional debe devolver al
paciente las riendas de su futuro, liberandolo, en lo posible, de los sintomas en todas sus
dimensiones, facilitando la comunicacién y atendiendo a la familia en sus necesidades, para que
el paciente pueda reorganizar su vida ante la nueva situacién y vivirla hasta el dltimo momento

con plenitud y a pesar de las consecuencias de la enfermedad (Serrano, 2016).
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Aproximaciones tedricas o conceptuales

Una base conceptual sélida sobre los cuidados paliativos es imprescindible para abordar
este campo de accidn en las profesiones de la salud y demas areas relacionadas. Con el fin de
generar dicha fundamentacidn, se revisan los conceptos y las teorias planteadas en el campo de

la salud.

Aproximaciones a la atencidn al final de la vida desde medicina

Elisabeth Kiibler — Ross

Elisabeth Kiibler — Ross, psiquiatra a quien se le atribuye el inicio de los estudios sobre
el proceso de morir, recogio en su libro Sobre la muerte y los moribundos, publicado por primera
vez en 1969, sus observaciones sobre las vivencias de los pacientes que se encontraban al final

de la vida, y que habian sido adecuadamente informados de su situacidn.

Esta autora plantea un modelo de 5 etapas que los pacientes transitan cuando se
enfrentan a la fase final de la vida, y que son definidas como las fases del duelo (Kiibler — Ross,
2014, 2019). El transito de una fase a otra no tiene por qué ser necesariamente secuencial, ni
todos los pacientes tienen que experimentar todas las etapas. Sin embargo, describen de forma
bastante precisa el cimulo de emociones por las que atraviesan los pacientes y sus familiares.

Son las siguientes:
Negacién — aislamiento

Después de recibir la mala noticia, lo primero que suele pensar el paciente es que la
informacidn recibida no puede ser cierta, que no le puede pasar eso a él. La negacidn surge
como un mecanismo de defensa ante la gravedad de la enfermedad, tiene un efecto

amortiguador y concede un tiempo para que se movilicen otras defensas psicoldgicas.

En esta etapa es posible que el paciente retrase el inicio de tratamientos especificos, o

gue busque una segunda opinién médica.

No se debe pelear contra la negacidn. Sin embargo, es importante evitar reforzarla con

mentiras, estando siempre atentos a los momentos adecuados que permitan la comunicacién.

Ira
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Cuando la negacién no puede ser mantenida, suelen aparecer sentimientos de rabia, ira,
queja, envidia de los sanos y resentimiento, que pueden ser dirigidos hacia si mismo, familiares
o profesionales de salud. El paciente lucha contra lo inevitable y trata de encontrar a alguien o

algo a quien culpabilizar de su estado.

Es importante no percibir la hostilidad del paciente o su familia como un ataque

personal, sino comprender que es una reaccidn esperable que requiere comprension.
Pacto — negociacién

En esta etapa el paciente intenta pactar, generalmente con Dios, para conseguir un
mejoramiento o para retrasar el proceso. Para ello formula promesas y ofrece algo a cambio
(oraciones, promesas de cambios de vida, sacrificios personales, etc.). También puede pedir que

se le permita hacer algo por ultima vez.

Se debe ser tolerante y respetuoso con las creencias de cada ser humano, integrando al
plan terapéutico las acciones importantes para el paciente, que no sean perjudiciales para el

mismo.

Habitualmente estas promesas solo son conocidas por las personas mas cercanas al
paciente. Sin embargo, es importante que los profesionales de salud las conozcan ya que pueden
estar relacionadas con sentimientos de culpa que seria conveniente aliviar, y que pueden

aumentar cuando el paciente no puede cumplir sus promesas.
Depresidn

A medida que progresan los sintomas aparece en el paciente una sensacién de pérdida,
qgue produce dolor y depresidén. Se distinguen dos tipos de depresidon que tienen distinta

naturaleza y manejo.

La depresidén reactiva se da por la pérdida de lo que se tenia en el pasado. En este caso
el paciente necesita mucha comunicacion verbal. Es importante proporcionar palabras de animo

y hacer saber que alguien se ocupa de suplir sus responsabilidades.

La depresion preparatoria tiene su causa en las pérdidas que se avecinan, y es necesario
pasar por ella para poder aceptar la muerte con paz. En este momento el paciente emplea pocas
palabras. No se debe tratar de hacer que esté mas alegre ni que busque el lado positivo de las
cosas, por el contrario, se debe facilitar la expresidn del dolor. Es necesario acompaiiar, estar

presente, hablando solo si el paciente lo desea.

Aceptacién
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En esta etapa, el paciente puede llegar a contemplar su fin con relativa tranquilidad, sin
desasosiego ni enfado. El paciente suele estar cansado y débil, pierde interés por las noticias del
mundo exterior. No suele tener ganas de hablar, por lo que la comunicacién no verbal cobra
especial protagonismo. Es importante acompafiar, haciéndole sentir que no se encuentra solo.

En esta etapa es posible comunicarse en profundidad acerca de sus miedos y preocupaciones.

La aceptacidn no es un abandono desesperanzado. Se relaciona con la recapitulacion de
toda una vida y la eliminacidn de lo superfluo, pudiendo ir acompafada de serenidad y de

dignidad.

Paul Sporken

Por otra parte, Paul Sporken (1978), profesor de ética médica, en su libro Ayudando a
morir, propone una serie de fases por las que atraviesan los pacientes desde que se conoce el
diagndstico hasta que se les comunica, es decir, pacientes que no han sido informados sobre su

proceso de enfermedad. Estas fases son las siguientes:
Ignorancia

En esta fase el paciente no conoce el diagndstico, pero si la familia, por lo que existe el
riesgo de que aparezca la conspiracidn de silencio. Esto hace que disminuya la comunicacién
paciente — familia y que surjan dificultades y barreras en la comunicacion de los profesionales

de salud con la familia. En esta fase es la familia la que mas ayuda psicoldgica necesita.
Inseguridad

Esta fase se mezcla la esperanza y expectativas de curacién con un miedo intenso. El
paciente quiere salir de la incertidumbre y hace preguntas o comentarios a profesionales,
familiares y/o amigos, con el deseo, muchas veces, de que le aseguren que la enfermedad no es

grave.
Negacién implicita

El paciente percibe o intuye, mas o menos conscientemente, que su enfermedad puede
ser mortal o muy grave, pero a la vez la niega y actia como si el peligro no existiese para evitar
enfrentarse a esa realidad. Trata de huir realizando planes nuevos, proyectando deseos de

futuro, etc., como mecanismo de defensa.

Comunicacién de la verdad
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El momento de comunicar al paciente su situacion lo marca el propio paciente, habiendo
de cuidar el momento y la forma como se informa. Sporken afirma que la comunicacion de la
verdad implica un compromiso con el paciente, y que no puede ser sélo una informacién
desnuda sobre el diagndstico y prondstico. Posteriormente, se debe estar pendiente de las

necesidades de atencién que ello suscitara en el paciente.
Fases posteriores a la informacién

En el caso de que el paciente conozca la verdad sobre su enfermedad, Sporken asume

que éste recorrera las fases o etapas adaptativas definidas por Kiibler — Ross.

Cicely Saunders

Cicely Saunders es considerada la creadora del moderno movimiento hospice. Los
cuidados tipo hospice (cuidados paliativos) son una de las grandes innovaciones sociales del siglo
XXy la mayor parte de la vida de Saunders fue dedicada a su desarrollo (Vidal & Torres, 2006).
En el libro Velad conmigo, se consolidan varias conferencias dictadas por Saunders a lo largo de
su carrera, donde se recogen los principios de su modelo de atencién que se presentan a

continuacién (Saunders, 2011).

Saunders parte de la premisa de que los cuidados paliativos requieren una perspectiva
gue valore integralmente a la persona, y que considere la enfermedad terminal como un proceso
bioldgico y a la vez biografico, y la muerte no como un fracaso, sino como un misterio. Solo
desde ahi se puede aspirar a comprender y dar respuesta a la complejidad del camino por el que

pasan los pacientes.

A partir de su experiencia en la atencidn de personas al final de la vida, establecid los

fundamentos basicos de los cuidados del hospice moderno:

e Enfoque sistematico del control del dolor en pacientes con enfermedad terminal.

e Atencidn a sus necesidades sociales, emocionales y espirituales. Liberarlos de la
angustia, entenderles y nunca abandonarlos, estar en silencio, escucharles y estar
ahi.

e Formacion e investigacién continua.

El concepto mas importante y el que podria considerarse eje del modelo de atencidn es
el de “dolor total”. Cada muerte es tan individual como la vida que la precedid y toda la

experiencia de esa vida se refleja en el proceso de morir de cada paciente. Por lo tanto, el
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concepto de “dolor total” se presenta como un conjunto complejo de elementos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales. La experiencia global de un paciente incluye no sélo el dolor
fisico, sino también ansiedad, depresidn y miedo; preocupacién por la familia que pasara por el
dueloy, a menudo, una necesidad de encontrar alglin sentido a la situacién, alguna realidad mas

profunda en la que confiar, independientemente de las creencias de la persona.

La persona al final de la vida esta inserta en la red de relaciones personales y familiares,
responsabilidades y obligaciones, que a su vez estan influenciadas por la culturay la historia. Por
lo tanto, se considera a toda la familia como la unidad de cuidado, tratando de ayudar a cada
grupo familiar a descubrir sus propias fortalezas, mientras intentan compartir cuanta verdad de

la situacién les sea posible.

En este sentido, es necesario que los profesionales tengan en cuenta las diferentes
dimensiones de la persona para poder identificar e intervenir sobre las causas de sufrimiento de
cada uno. Para ello, es necesario no solo tener las habilidades técnicas, sino las actitudes, la
sensibilidad y la cercania necesarias. Ademas, se espera de los profesionales, no sélo que
trabajen en equipo, sino que a través del compartir de las propias experiencias de pérdida y

cambio, se constituya una especia de comunidad.

Para Saunders es importante que el hospice sea un lugar que proporcione la acogida y
hospitalidad de un buen hogar, y que trasmita un sentimiento de confianza y seguridad que
facilite a la persona encontrar todo lo necesario para la reconciliacién, la realizacién, darle un

sentido a su existencia, mientras atraviesan esta ultima parte de sus vidas.
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Aproximaciones a la atencidn al final de la vida desde enfermeria

En enfermeria, se han encontrado varias teorias que incluyen dentro de sus conceptos,

fendmenos relacionados con el final de la vida.

Teoria del confort

La teoria del confort es una teoria de rango medio de tipo explicativo y predictivo,
desarrollada por Kolcaba (1994) con el objetivo de promover el confort del receptor de cuidado

determinando los tipos y los contextos necesarios.
La teoria de Kolcaba considera los siguientes supuestos tedricos (Kolcaba, 2003):

e Los proveedores de atencidn de salud evaldan las necesidades de confort de los

pacientes/familiares que no son satisfechas por el grupo de apoyo existente.

e Los proveedores de atencién de salud disefian intervenciones para abordar esas

necesidades.

e Los proveedores de atencion de salud obtienen una medida de confort antes y

después de que se implementen las intervenciones.

e Sise mejora el confort, los pacientes/familias se involucran mas plenamente en los
comportamientos de busqueda de salud (conducta interna, externa y muerte

tranquila).

e Cuando se mejoran los comportamientos de busqueda de salud, se mejora la

integridad de la institucién.

Kolcaba (2003) a partir de una revision bibliografica sobre el concepto en diferentes
disciplinas, define el confort como la experiencia inmediata y holistica de fortalecerse cuando
se abordan las necesidades para tres tipos de confort (alivio, tranquilidad y trascendencia) en

cuatro contextos (fisico, psicoespiritual, social y ambiental).
Los tipos de confort se describen como:
e Alivio: estado de un paciente que ha visto satisfecha una necesidad especifica.

e Tranquilidad: estado de calma o satisfaccion.

40



Capitulo Il. Introduccion

Trascendencia: estado en el que se esta por encima de los problemas o el dolor

propios.

Por otra parte, los contextos en los que se produce el confort se describen como:

El

Fisico: perteneciente a las sensaciones del cuerpo.

Psicoespiritual: hace referencia al conocimiento interno del yo, incluidos la
autoestima, el autoconcepto, el sexo y el significado de la vida; la relacién de una

persona con un orden o estado superiores.
Ambiental: incluye el entorno, las condiciones y las influencias externas.

Social: perteneciente a las relaciones interpersonales, familiares y sociales.

marco conceptual de la teoria del confort se representa en la figura 3. Los

componentes principales de la misma son los siguientes (Dowd, 2018):

Necesidades de cuidados. Son necesidades para conseguir la comodidad que
surgen a partir de situaciones estresantes de cuidado de la salud que los sistemas
tradicionales de apoyo de los receptores de cuidados no pueden satisfacer. Estas
necesidades pueden ser fisicas, psicoespirituales, sociales y ambientales. Estas se
ponen de manifiesto a través del seguimiento, informes verbales y no verbales,
pardmetros fisiopatoldgicos, educacién y de apoyo, y asesoramiento e intervencién

financiera (Kolcaba, 1994).

Intervenciones de confort. Son intervenciones que los enfermeros disefian e
implementan y que estan dirigidas a las necesidades de los receptores. Estas
intervenciones (fisioldgicas, sociales, culturales, financieras, psicoldgicas,
espirituales, ambientales y fisica) tienen el objetivo explicito de mejorar la
comodidad inmediata del paciente y/o facilitar los comportamientos posteriores

deseables en busca de salud (Kolcaba, 2003).

Variables de intervencién. Son fuerzas de interaccion que influyen en las
percepciones de comodidad total por parte de los receptores. Consisten en
experiencias pasadas, edad, actitud, estado emocional, sistema de apoyo,
prondstico, finanzas, educacion, bagaje cultural y la totalidad de elementos de la

experiencia de los receptores (Kolcaba, 1994).
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e Conductas de busqueda de la salud. Se tomé la clasificacién planteada por

Schlotfeldt (1975), quien sintetizd una extensa categoria de resultados
relacionados con la consecucion de la salud definida por los receptores en consulta
con las conductas de busqueda de la salud de la enfermera, y propuso que eran
internas (curacién, formacidn de células T, oxigenacién, etc.), externas
(comportamientos observables como trabajar en terapia, duracién de la estancia
en el hospital, ambulacidn, estado funcional, etc.) o enfocadas a conseguir una

muerte tranquila.

Kolcaba (2003) considera la "muerte tranquila" como una muerte en la que se han
resuelto los conflictos, los sintomas estan bien controlados, y la aceptacién por
parte del paciente y de los familiares permite que el paciente "se vaya" en silencio

y con dignidad.

e Integridad institucional. Son instituciones que poseen las cualidades de ser
completos, totales, razonables, rectos, atractivos, éticos y sinceros, generando

pruebas para las mejores practicas y las mejores politicas (Kolcaba, 2001).

e Practicas recomendadas. Utilizacion de intervenciones sanitarias basadas en datos

cientificos para crear el mejor resultado posible en los pacientes y las familias.

e Politicas recomendadas. Politicas institucionales o regionales que abarcan
protocolos para procedimientos y afecciones médicas y el acceso y prestacion de

asistencia sanitaria.
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Figura 3. Kolcaba, K. Marco conceptual de la teoria del confort. (www.thecomfortline.com)

La teoria del confort contiene tres afirmaciones tedricas que se pueden comprobar de

forma independiente o como un todo (Kolcaba, 2003):

42



Capitulo Il. Introduccion

e Las intervenciones de confort, si son eficaces, aumentan el confort en los
receptores (pacientes y familias). Los cuidadores también pueden ser receptores si
la institucion se compromete a ofrecer confort en su entorno laboral. Las
intervenciones de confort abordan necesidades humanas bdsicas. No suelen ser
intervenciones técnicas, sino que complementan la prestacién de asistencia

técnica.

e El mayor confort de los receptores de los cuidados se traduce en la mayor

implicaciéon en las conductas de busqueda de la salud.

e La mayor implicacién en las conductas de busqueda de la salud se traduce en una
asistencia de mayor calidad, que beneficia a la institucién y su capacidad de reunir

pruebas para las mejores prdcticas y politicas.

Kolcaba considera que las enfermeras tienen disposicidon para aplicar los cuidados de
confort y que estos podrian incorporarse facilmente en cada accién enfermera. Recomienda
solicitar a los pacientes y familiares que evalien su confort y dolor usando una escala numérica
de 1 a 10 (sensible a los cambios) (Dowd et al., 2007), para posteriormente llevar a cabo o
ensefiar al paciente y familiares las intervenciones eficaces para mejorar el confort. Sin embargo,
Kolcaba sefala que para mejorar el confort, la enfermera no solo debe aplicar la intervencién

adecuada, sino que debe hacerlo de forma afectuosa (Dowd, 2018).

Teoria del final tranquilo de la vida

La teoria del final tranquilo de la vida es una teoria de rango medio desarrollada por
Ruland y Moore (1998). Para el desarrollo de esta teoria las autoras partieron de la elaboracion
previa de estandares de atencién al final de la vida, los cuales elaboraron siguiendo el modelo

de Donabedian de estructura, proceso y resultados (Donabedian, 1968).

El objetivo del desarrollo de estos estandares fue brindar orientacién para el cuidado de
personas que estan al final de la vida, contribuyendo a una vida tranquila y significativa para los
pacientes y sus familiares. En la elaboracién de los mismos participaron enfermeras clinicas de
una unidad quirdrgica de gastroenterologia de un hospital universitario noruego, donde la
atencién a pacientes terminales era habitual. Ademas, estas enfermeras tenian mas de 5 afios
de experiencia en la atencién a pacientes al final de la vida, y habian recibido formacidon en esta
area. La seleccién de los estandares se realizé mediante una revisién bibliografica, incluyendo la

experiencia de los profesionales expertos en el area. Este proceso dio lugar a 16 criterios de
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resultado, para los cuales se describieron mas de 100 criterios de proceso que delinearon las

intervenciones de enfermeria.

Para el desarrollo de la teoria del final tranquilo de la vida, las autoras parten de los

siguientes supuestos tedricos:

La experiencia del final de la vida es personal e individual.

El cuidado de enfermeria es muy importante para crear una experiencia del final de
la vida tranquilo. Las enfermeras pueden observar e interpretar manifestaciones
que reflejan la experiencia de la persona, e intervenir para tratar de conseguir o
mantener una experiencia serena, aun cuando el paciente no pueda expresarse

verbalmente.

Ademds, se consideran los siguientes (Higgins, 2018):

La familia y allegados del paciente, son parte importante de la atencién al final de
la vida.

El objetivo de la atencién al final de la vida es proporcionar el mejor cuidado posible
mediante el uso adecuado de la tecnologia y de las medidas de bienestar, para

aumentar la calidad de vida y lograr una muerte tranquila.

Los estandares de atenciéon obtenidos resultaron ser demasiado detallados para

proporcionar un marco conceptual de los temas principales que constituyen el final tranquilo de

la vida, por lo tanto, se sintetizaron los enunciados de los estandares por afinidad. A partir de

los 16 criterios de resultado de los estandares se obtuvieron 5 indicadores de resultado que

constituyen los elementos que contribuyen al final tranquilo de la vida en la teoria propuesta, y

que se definen a continuacion:

Ausencia de dolor

Se describe como no tener dolor. Las autoras partieron del concepto de dolor de la
Asociacidn Internacional para el Estudio del Dolor (IASP), que lo definia como “una
experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con daio tisular real o
potencial, o descrita en términos de dicho dafio (Bonica, 1979). Sin embargo,
recientemente la IASP presentd una definicion revisada de dolor: “una experiencia
sensorial y emocional desagradable asociada con, o similar a la asociada con, dafio
tisular real o potencial (Raja et al., 2020).

Experiencia de bienestar
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El concepto de bienestar se toma del planteado por Kolcaba y Kolcaba (1991),
quienes lo describen como “el alivio de la molestia, el estado de relajacion y
satisfaccidon tranquilo, y todo lo que hace la vida facil o placentera”.

Experiencia de dignidad y respeto

La experiencia de dignidad y respeto se definié como “ser respetado y valorado
como ser humano”. Para un paciente al final de la vida, implica ser reconocido y
respetado como un igual y no estar expuesto a nada que atente contra su integridad
y valores.

Sentirse en paz

Este estado se describe como “el sentimiento de calma, armoniay satisfaccion, libre
de ansiedad, agitacién, preocupaciones y miedo”, que afecta a las dimensiones
fisica, psicoldgica y espiritual.

Proximidad de los allegados y/o de los cuidadores

III

La proximidad hace referencia al “sentimiento de estar conectado a otros seres
humanos que se preocupan por la persona”. Implica la cercania fisica o emocional

expresada por relaciones afectuosas.

Mientras que estos 5 conceptos constituyen los indicadores de resultados de la teoria,

las intervenciones de enfermeria que contribuyen a estos resultados son sus prescriptores. Fue

necesario realizar el mismo proceso que se llevd a cabo con los criterios de resultado, con los

criterios de proceso. Por cada uno de los 16 criterios de resultado originales, habia entre 2 y 13

criterios de proceso. Por lo tanto, estos se combinaron en conceptos resumidos que describen

las intervenciones de enfermeria que contribuyen a que los indicadores de resultado reflejen un

final pacifico de la vida. Una vez realizada la sintesis, se establecieron las relaciones entre las

intervenciones de enfermeria y los indicadores de resultado (figura 4):

Controlar y administrar la analgesia y aplicar intervenciones farmacolégicas y no
farmacoldgicas contribuye a la experiencia del paciente de no tener dolor.
Prevenir, controlar y aliviar las molestias fisicas, facilitar el reposo, la relajaciony la
satisfaccidn, y prevenir las complicaciones, contribuye a la experiencia de bienestar
del paciente.

Incluir al paciente y a sus allegados en la toma de decisiones respecto al cuidado
del paciente, tratar al paciente con dignidad, empatia y respeto, y estar atento a las
necesidades, deseos y preferencias expresados por el paciente contribuye a la

experiencia de dignidad y respeto del paciente.
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e Proporcionar apoyo emocional, control y satisfaccidn de las necesidades de
ansioliticos expresadas por el paciente, inspirar confianza, proporcionar al paciente
y a sus allegados orientacidn en cuestiones practicas, y proporcionar la presencia
fisica de otra persona que cuide, si se desea, contribuye a la experiencia del
paciente de estar tranquilo.

e Facilitar la participacion de los allegados en el cuidado del paciente, atendiendo a
su dolor, sus preocupaciones y sus preguntas, y facilitar la proximidad de la familia
contribuye a la experiencia de proximidad de los allegados o personas que cuidan.

e Las experiencias del paciente de no tener dolor, de bienestar, de dignidad y de
respeto, estar en paz, la proximidad de los allegados o personas que cuidan

contribuyen al final tranquilo de la vida.

Los niveles del estandar (estructura — proceso — resultado), del que parte esta teoria,
van en paralelo al proceso de enfermeria: valoracion, identificacion de objetivos (resultados),

planificacidn, aplicacién y evaluacidn (Higgins, 2018):

Estructura — contexto: sistema familiar (paciente al final de la vida y sus allegados) que esta

recibiendo cuidados de los profesionales.

Proceso: acciones (intervenciones de enfermeria) dirigidas a promover los resultados

planteados.
Resultados:

e Ausencia de dolor

e Experiencia de bienestar

e Experiencia de dignidad y respeto
e Sentirse en paz

e Proximidad de los allegados y/o de los cuidadores

Todos los indicadores de resultado son medibles, utilizando metodologia cualitativa,

cuantitativa o ambas.

La teoria del final tranquilo de la vida ofrece un marco de actuacién que facilita la
evaluacidn y la interpretacién de las manifestaciones que reflejan la experiencia del final de la
vida de la persona, asi como la puesta en practica de las intervenciones necesarias para

conseguir o mantener una experiencia serena del final de la vida.
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Figura 4. Adaptacidn de las relaciones entre los conceptos de la teoria del final tranquilo de la vida (Ruland y Moore,
1998)
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Teoria de la autotrascendencia

La teoria de la autotrascendencia fue desarrollada por Reed (1991) con el propésito de
promover el bienestar y la comprension de la capacidad del ser humano para alcanzar el
bienestar en el contexto de las experiencias dificiles relacionadas con la salud. Es una teoria

descriptiva de rango medio.

En la explicacion de la teoria, Reed identifica dos supuestos tedricos. El primero asume
que los individuos son sistemas abiertos que fijan sus propios limites conceptuales, lo que les
permite definir la realidad y adquirir una sensacion de totalidad y de conexién con ellos mismos
y con el entorno (Reed, 1991). El segundo, posterior en el tiempo, considera que la
autotrascendencia debe ser tomada como cualquier otra capacidad evolutiva del ser humano,
necesaria para que la persona consiga tener una sensacién continua de plenitud y de conexion

consigo misma y con el entorno (Reed, 2003).

Por otra parte, los tres conceptos tedricos fundamentales de la teoria de la

autotrascendencia son:

e Vulnerabilidad. Se describe como la conciencia que tiene una persona de que es
mortal, la cual aumenta durante el envejecimiento o en otras etapas del ciclo vital
que pueden suponer un momento de crisis (discapacidad fisica o mental,
enfermedad crénica, nacimiento de un hijo, etc.). Este concepto sirve para clarificar
que el contexto dentro del cual se da la autotrascendencia no es solo la
confrontacién con la conciencia de que la vida tendra un final, sino que incluye

también las crisis vitales (Reed, 2003).

e Autotrascendencia. Se refiere a las fluctuaciones que tienen lugar en la percepcién
de los limites que hacen que las personas se extiendan mas alld de sus puntos de
vista inmediatos y restringidos sobre si mismos y el mundo. Estas fluctuaciones son
multidimensionales; es decir, se dan hacia fuera (ampliacién de la conciencia que
se tiene de los demas y del entorno), hacia dentro (capacidad para mejorar la
percepcién que se tiene de las propias creencias, valores e ideales), temporal
(aumento de la capacidad para integrar el pasado y el futuro de tal forma que el
presente quede reforzado) y transpersonal (ampliacidon de la conciencia mas alla

del mundo perceptible para el sujeto) (Reed, 1997, 2003; Reed & Shearer, 2008).

e Bienestar. Descrito como la sensacién de plenitud y de salud, de acuerdo con los

criterios que cada persona tiene sobre los mismos (Reed, 2003).
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Ademas, se emplean otros dos conceptos en la descripcidn de la teoria (Reed, 2003):

e Factores moderadores-mediadores. Son variables personales y contextuales (edad,
sexo, capacidad cognitiva, experiencias de vida, espiritualidad, entorno social,
acontecimientos histdricos) que pueden influir en la relacién existente entre la

vulnerabilidad y la autotrascendencia, y entre la autotrascendencia y el bienestar.

e Puntos de intervencion. Son todas aquellas intervenciones de enfermeria que

promueven la autotrascendencia.

En la teoria de la autotrascendencia se describen tres proposiciones fundamentales, y

tres conjuntos de relaciones que se representan en la figura 5:

e Laautotrascendencia es mayor en las personas que tienen que hacer frente a todo
lo relacionado con el final de la vida, que en las personas que no tiene que
enfrentarse a estos temas. Reed interpreta el concepto “todo lo relacionado con el
final de la vida”, no necesariamente en el sentido literal, sino como todas las
experiencias que provoquen un aumento de la conciencia de mortalidad (Coward,
2018). Por lo tanto, se infiere que el aumento de la vulnerabilidad se relaciona con

un incremento de la autotrascendencia.

e las fluctuaciones que se producen en los limites autoconceptuales influyen de
forma positiva o negativa en el bienestar a lo largo de todo el ciclo vital (Reed,

1991). La autotrascendencia se relaciona de forma positiva con el bienestar.

e Los factores personales y del entorno funcionan como mediadores de la relacién

existente entre vulnerabilidad, autotrascendencia y bienestar (Reed, 2003).

La teoria de la autotrascendencia ofrece conceptos derivados de los constructos del
modelo: salud (bienestar), persona (autotrascendencia) y entorno (vulnerabilidad), y propone
una serie de relaciones entre estos conceptos que sirven para orientar las intervenciones de
enfermeria. En este sentido, las acciones de enfermeria dirigidas a promover las conductas y los
puntos de vista basados en la autorreflexion, el altruismo, la esperanza y la fe en las personas

vulnerables estan asociadas con una mayor sensacion de bienestar (Coward, 2018; Reed, 1987).
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Vulnerabilidad + Autotrascendencia - Bienestar

Factores personales y
contextuales que influyen en
las relaciones o las moderan
Puntos de & -
intervenciones
que promueven la
autotrascendencia

Figura 5. Modelo de la teoria de la autotrascendencia. (Reed, 2003)

Teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad

La teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad es un teoria explicativa de rango
medio desarrollada por Mishel (1988, 1990), con el objetivo de evaluar las reacciones que las
personas tienen ante la enfermedad, ya sea la propia o la de un ser querido, para lo cual

conceptualiza el nivel de incertidumbre ante la enfermedad.

Esta teoria considera los siguientes postulados (Bailey & Stewart, 2018; Mishel &

Clayton, 2008):

e Laincertidumbre es un estado cognitivo que representa la inadecuacidn del estado
cognitivo existente, cuya funcion es la de ayudar a la interpretacion de los hechos

surgidos a raiz de la enfermedad.

e Llaincertidumbre es una experiencia intrinsecamente neutra que no se desea ni se

desprecia hasta que se valora de una forma u otra.

e Las personas, como sistemas biopsicosociales que son, normalmente se hallan lejos

de un estado de equilibrio.

e Las fluctuaciones significativas en los sistemas alejados del estado de equilibrio

aumentan la receptividad del sistema para que cambie.

e Las fluctuaciones producen la reestructuracidn, que se repite en todos los niveles

del sistema.

50



Capitulo Il. Introduccion

El concepto principal de la teoria de Mishel (1988) es la incertidumbre, que define como

la incapacidad para determinar el significado de los eventos relacionados con la enfermedad.

Partiendo de este concepto, Mishel plantea que las personas tienen un marco conceptual

(imaginario) que les condiciona a percibir la enfermedad de determinada forma, a la vez que

proporciona los elementos para evaluar el proceso de enfermedad como una oportunidad o

COMO una amenaza.

El marco estructural de la teoria se compone de tres elementos principales (figura 6)

(Trejo, 2012):

Antecedentes de incertidumbre

Proceso de valoracion

Enfrentamiento de la enfermedad

Los antecedentes de incertidumbre se refieren al marco de estimulos, esto es, a la

forma, composicidn y estructura de los estimulos que la persona percibe. Se compone de tres

elementos, inversamente relacionados con el nivel de incertidumbre (Mishel, 1988):

Tipologia de los sintomas. Es el grado en que los sintomas se presentan con la
suficiente consistencia para percibir que tienen un patrén o configuracion. En base

a este patron, se determina el significado de los sintomas.

Familiaridad de los hechos. Se refiere al grado en el que la situacidn es habitual,
repetitiva, o el grado en que las claves son reconocibles. Cuando los eventos son

familiares, se asocian con eventos previos, lo que permite asignarles un significado.

Coherencia de los hechos. Supone la coherencia existente entre lo esperado y lo

experimentado en los hechos que resultan de la enfermedad.

A su vez, estos elementos del marco de estimulos estan influenciados por dos variables

(Mishel, 1988; Mishel & Braden, 1987):

Capacidad cognitiva. Son las habilidades de procesamiento de la informacién
recibida. Cuando se sobrepasa esta capacidad con informacion en exceso la
limitacion de la capacidad cognitiva reducira la habilidad para percibir la tipologia
de los sintomas y la familiaridad y coherencia de los hechos, lo cual favorece la

aparicion de la incertidumbre.
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e Fuentes de la estructura. Son los recursos disponibles para ayudar a la persona en
la interpretacién del marco de los estimulos, lo que reduce el nivel de

incertidumbre. Son autoridades confiables por su nivel educativo y apoyo social.

Por otra parte, la valoracidn de la incertidumbre comprende dos procesos principales

(Mishel, 1988):

e Lainferencia. Se refiere a la evaluacion de la incertidumbre utilizando el recuerdo

de experiencias relacionadas.

e Lailusidn. Se refiere a las creencias que nacen de la incertidumbre.

En base a la valoracidn, la incertidumbre puede ser vista como un peligro o una
oportunidad. En este sentido, lo ideal seria que la persona pasase gradualmente de una
evaluacidn negativa de la incertidumbre a la adopcién de un nuevo modo de ver la vida que la

acepte como parte de la realidad (Mishel, 1990, 1999).

Afrontamiento:
Estrategias de
maovilizacion
Estrategias de
afectacion - control

Peligro .
Marco de los estimulos c
Tipelogia de los sintomas Inferencia s -
Familiaridad de los hechos " Inoerll:iumbre llusidn g Adaptacion
Coherencia de los hechos & A
AY.
Oportunidad *
L ] &= =
Fuentes de la estructura Afrontamiento:
Capacidades Autoridad creible Estrategias
cognitivas Apoyo social amortiguadoras
Educacidn

Figura 6. Modelo de la incertidumbre frente a la enfermedad (Mishel, 1988)

La teoria de la incertidumbre contiene las siguientes afirmaciones tedricas (Mishel,

1988, 1990):

e Laincertidumbre surge en el momento en que la persona no puede estructurar o
categorizar adecuadamente los casos de enfermedad, debido a la falta de claves

suficientes.
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La incertidumbre puede presentarse bajo la forma de: ambigliedad, complejidad,

falta de informacion, informacién nada consistente e imprevisibilidad.

Cuando la tipologia de los sintomas, la familiaridad y la coherencia de las
circunstancias (marco de los estimulos) aumentan, el grado de incertidumbre

disminuye.

Las fuentes de la estructura (autoridad con credibilidad, apoyo social y educacion)
provocan, de modo directo, una disminucidn de la incertidumbre al fomentar la
interpretaciéon de los hechos e, indirectamente, al fortalecer el marco de los

estimulos.

La incertidumbre valorada como un peligro provoca una serie de esfuerzos de
afrontamiento dirigidos a reducir la incertidumbre y a controlar la excitacion

emocional que ésta genera.

La incertidumbre valorada como si fuese una oportunidad provoca una serie de

esfuerzos de afrontamiento dirigidos a mantener la incertidumbre.

La influencia que tiene la incertidumbre en las consecuencias psicoldgicas se ve
mediada por la eficacia de los esfuerzos de afrontamiento dirigidos a disminuir la
incertidumbre valorada como peligro o a mantenerla valorada como una

oportunidad.

Cuando la incertidumbre se valora como un peligro que no puede reducirse, se
pueden emplear las estrategias de afrontamiento para controlar las respuestas

emocionales.

Cuanto mas tiempo dure la incertidumbre en el contexto de la enfermedad, mas

inestable serd el modo de funcionamiento del individuo aceptado previamente.

Al hallarse bajo las condiciones de sufrir incertidumbre, el individuo tendria que
desarrollar una perspectiva de vida nueva regida por la probabilidad, que acepta la

incertidumbre como parte natural de la vida.

El proceso de integrar el continuo estado de incertidumbre en la nueva manera de
ver la vida puede detenerse o prolongarse por las fuentes de la estructura que no

comparten el pensamiento probabilistico.
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e Una exposicidén prolongada a la incertidumbre valorada como si se tratase de un
peligro puede llevar a pensamientos molestos, a la anulaciéon y a trastornos

emocionales.

La teoria de Mishel describe el fendmeno experimentado por personas con
enfermedades graves y crénicas, y por sus familiares. En este sentido, la intervencion de
enfermeria, deberia basarse en la valoracién exhaustiva de la incertidumbre que sufre el
paciente o sus familiares al enfrentar situaciones estresantes generadoras de la misma (Bailey
& Stewart, 2018), guiando u orientando a la persona para que enfoque su evaluacién como una

oportunidad, y dirija sus estrategias a lograr la adaptacion (Trejo, 2012).
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Aproximaciones a la atencidn al final de la vida desde psicologia

Modelo interactivo triadico “paciente — familiares — profesionales de salud”

La intervencion psicoldgica en la atencidn al final de la vida se articula principalmente

siguiendo el modelo interactivo triddico desarrollado por Arranz et al. (2004).

Este modelo parte del concepto de sufrimiento planteado por Chapman y Gavrin (1993),
quienes lo definen como un “complejo estado afectivo, cognitivo y negativo, caracterizado por
la sensacién que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento
de impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los recursos

personales y psicosociales que le permitirian afrontar dicha amenaza.”

En situaciones relacionadas con el final de la vida, el sufrimiento no aparece solo en el
paciente, sino también en la familia y en los profesionales de salud involucrados, de forma que
el sufrimiento de cada uno de ellos puede amplificar el sufrimiento de los otros (Modelo

Triangular del Sufrimiento) (figura 7) (Cherny, 2015).

Sufrimento —_
j / Sufrimento

de -
profesional

sanitario

> de la

familia

Sufrimento
del

paciente

Figura 7. Modelo triangular del sufrimiento (Cherny, 2015)

De acuerdo con este modelo, son fuente de sufrimiento:

e En el paciente: los sintomas fisicos (como el dolor, la disnea, etc.), los sintomas
psicolégicos y el sufrimiento existencial (la desesperanza, el sinsentido, la
decepcion, el remordimiento, la ansiedad ante la muerte y la alteracién de la
identidad personal), el sufrimiento de los familiares y de los amigos, asi como la

percepcidon de ser una carga para si mismo y para los demas.
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e Enlafamilia, amigos y cuidadores: los factores psicosociales, la tensién emocional,
la incertidumbre, el sentimiento de impotencia, el miedo a la muerte del paciente,
la alteracion de los roles y estilos de vida, los problemas econdmicos, la percepcién
de que los servicios son inadecuados, la penay el pesar por el deterioro del paciente
(anticipacion de la pérdida), la carga de los cuidadores (trabajo fisico, carga
emocional, cansancio), el esfuerzo econémico que se debe realizar por los costes
que genera el cuidado, y los conflictos que pueden crearse en los cuidadores (entre
el deseo de proveer unos cuidados adecuados y al mismo tiempo el deseo de que
se acelere la muerte).

e Enlos profesionales sanitarios: la exposicién constante al sufrimiento y a la pérdida,
la frustracidn, la impotencia y el sentimiento de fracaso, la excesiva presion laboral
con la percepcidon de carencia de recursos (materiales, humanos, tiempo), la
dificultad en la toma de decisiones terapéuticas, las dificultades en la comunicacion
y en la relaciéon con el enfermo y con sus familiares, las altas expectativas de estos,

etc. Todos ellos son factores que pueden contribuir al agotamiento y al burnout.

El objetivo del modelo interactivo triddico es proporcionar las pautas necesarias para
una intervencidn terapéutica interdisciplinar dirigida primordialmente hacia la consecuciéon de
objetivos especificos intermedios que permitiran llegar al bienestar y/o disminucion de la
experiencia de sufrimiento facilitando el proceso de adaptacion de los pacientes y las familias a
la situacidn en que se encuentran, el cual se considera el objetivo final de la intervencién (Arranz

et al., 2004; Bayés et al., 1996).

Estructura del modelo

Se parte de una situacidn, estado o estimulo, de caracteristicas bioldgicas, psicolégicas
y/o sociales, que es percibido por el paciente como una amenaza importante para su persona o
su bienestar. Ante dicha amenaza, la persona evalla sus recursos y, en la medida en que se
siente impotente para hacerle frente, este hecho le genera sufrimiento. Dicho sufrimiento, por
una parte, puede amplificar la intensidad o presencia del sintoma amenazador, lo cual, a su vez,
acentua la sensacién de falta de control sobre la situacion y aumenta su sufrimiento. Por otra
parte, este sufrimiento tiene lugar en una persona con un estado de dnimo concreto. Personas
con estados de dnimo depresivos, ansiosos u hostiles pueden amplificar el sufrimiento. De aqui
la importancia en este modelo de combatir los estados de animo, que actian como filtro de los

pensamientos, ya que estos pueden incrementar el sufrimiento (figura 8) (Arranz et al., 2004).
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Figura 8. Modelo interactivo triddico (Arranz et al., 2004; Bayés et al., 1996)

Este modelo — referido al sufrimiento del paciente — puede aplicarse también a los
familiares o allegados afectivamente mas préoximos al paciente, asi como a los profesionales de
salud involucrados en la atencién de los mismos. Las situaciones generadoras de sufrimiento de
estos ultimos van a ser diferentes a las del paciente, sin embargo, van a estar presentes. En el
caso de los familiares, una de las situaciones que produce sufrimiento es la vivencia del duelo,
asi como la fatiga por compasion y/o el burnout en los profesionales de salud (Acinas, 2012;

Arranz et al., 2004).

Por otra parte, las interacciones paciente-familiares-profesionales de salud tienen lugar
en un ambiente con unas caracteristicas determinadas, tanto fisicas: temperatura,
silencio/ruido, luz, olor, etc.; como psicoldgicas: grado de intimidad, personalizacién, etc,;
susceptibles, en principio, de ser optimizadas de acuerdo con las necesidades y prioridades de
cada persona, y las posibilidades existentes en medios materiales y personales. En este sentido,
el grado de estabilidad, actitud, salud y experiencia de los cuidadores, tanto si se trata de
familiares como de profesionales, afectara al sufrimiento de los mismos, y por lo tanto

repercutira en el nivel de bienestar o sufrimiento del paciente (Arranz et al., 2004).
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Para disminuir el sufrimiento e incrementar su bienestar, se proponen las siguientes

intervenciones como objetivos intermedios (Arranz et al., 1997, 2004; Luebbert et al., 2001):

e |dentificar los sintomas somaticos y/o alteraciones psicoldgicas (con origen en
problematicas cognitivas/afectivas/espirituales) que son percibidos por el paciente
Como una amenaza.

e Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas (incluyendo los de caracter
psicoldgico y social). Tratar de atenuar la intensidad de amenaza que representan
para el paciente.

e Detectar y potenciar los propios recursos del paciente, con el fin de disminuir,
eliminar o prevenir su sensacidn de impotencia. Aumentar su percepcion de control
sobre la situacion y los sintomas.

e Enelcasode que el estado de dnimo del paciente presente caracteristicas ansiosas,
depresivas u hostiles, habra que utilizar las técnicas especificas adecuadas —
farmacoldgicas y/o psicoldgicas — para modificarlo o compensarlo, y evitar que se
cronifique y se convierta en patoldgico.

e No se tratara solo de eliminar o paliar el sufrimiento del paciente sino de aumentar
su gama de satisfactores proporcionando, sin mentir, esperanza, alegria y gusto por
disfrutar el tiempo que le quede de vida.

e Combatir el sufrimiento de los pacientes mediante estrategias como la informacion,
la distraccidn, la reevaluacién cognitiva, la relajaciéon o la hipnosis, entre otras,
susceptibles de atenuar o relajar la amenaza.

e El instrumento mas adecuado de que disponen todos los miembros del equipo
interdisciplinar para conseguir los objetivos intermedios que se deducen del
modelo — en especial, facilitar el proceso de adaptacién y disminuir la

vulnerabilidad del enfermo — es el counselling.

El counselling como instrumento de aplicacion del modelo

Para una practica clinica eficaz es imprescindible una buena comunicacién, y para
desarrollar este tipo de comunicacién terapéutica es necesario incorporar conocimientos,
habilidades y actitudes. Un instrumento terapéutico que ha mostrado ser muy Uutil es el
counselling (Barreto et al., 1997). No es facil encontrar un término en castellano que englobe
todos los elementos y matices propios del counselling, siendo los mas utilizados “consejo

” o u

asistido”, “relacion de ayuda” y “asesoramiento terapéutico” (Bimbela, 2001).
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El counselling consiste en hacer reflexionar a la persona que precisa ayuda por medio
del encuentro interpersonal en el que se utilizan técnicas que favorecen que la persona llegue a
tomar las decisiones mas adecuadas para afrontar sus problemas, en funcién de sus valores e
intereses. Al utilizar estas intervenciones no impositivas, se respeta la autonomia de la persona
(paciente y/o familia) y se promueve la eleccion; se confia en la persona y en sus recursos como
el mejor elemento de cambio. El profesional no da soluciones sino que ayuda a identificar las
opciones posibles y la persona elige la que cree que es la mejor. Por esta razon se dice que el
counselling se fundamenta en el lamado “principio de beneficencia no paternalista”, basado en
el método didactico socratico de escuchar y responder provocando la reflexion, en el contexto

de una relacién clinica madura, respetuosa y de confianza (Santos & Bermejo, 2015).

Partiendo de los objetivos del modelo de intervencién descritos anteriormente, los
objetivos principales del counselling en la atencién al final de la vida son (Bermejo, 2011; Santos

& Bermejo, 2015):

e Disminuir el sufrimiento de los pacientes y de sus familias y ayudarles a adaptarse
a su realidad.

e Incrementar los recursos internos y externos de todos los intervinientes en la
interaccion clinica.

e Promover el cambio necesario para adoptar actitudes adaptativas y de crecimiento
—resiliencia—, en relacidn a problemas concretos.

e Disminuir el coste emocional para los profesionales regulando el grado de
implicacion emocional con el sufrimiento ajeno.

e Aumentar el grado de satisfacciéon de todos los implicados.

El counselling se compone de los siguientes elementos (Arranz et al., 2004; Santos &

Bermejo, 2015):

e Conocimientos acerca de las estrategias y variables comunicativas, y relacionados
con los problemas especificos que se estdn atendiendo, teniendo en cuenta tanto
el contexto — domicilio, unidad de cuidados paliativos u otros servicios hospitalarios
— en el que se produce la interaccidn, y el tipo de enfermedad, como aquellos
inherentes a la propia profesién. El profesional no se limita a brindar informacién

al paciente, sino que también le ayuda a asimilarla e intenta minimizar su impacto

59



Tesis Doctoral

emocional, promoviendo el autocuidado y la responsabilizacién del individuo sobre

su propio bienestar.

e Actitudes que contextualicen el modo de vincularse con el paciente y la familia,

respetando la individualidad y teniendo en cuenta la multidimensionalidad de las

necesidades de la persona. Las actitudes fundamentales del counselling son:

e}

La empatia: Captar los sentimientos y emociones de la persona a la que se
quiere comprender, en lo posible, tal y como son vividos por ella, adoptando
su marco de referencia personal, y trasmitiéndole que se le ha comprendido
(Casera, 2009).

La congruencia/veracidad: El profesional es auténtico cuando es él mismo,
cuando entre su mundo interior, su conciencia y su comunicacién externa
hay sintonia. Es la coherencia entre lo que se piensa, lo que se siente y lo que
se expresa. Para ello es necesario que el profesional reconozca los propios
sentimientos y emociones que pueden surgir en la comunicacién con el
paciente y que aprenda a manejar la propia vulnerabilidad en favor de la
relacién terapéutica. Reconocer sus limites y debilidades le permitira tener
una mayor capacidad de comprension de los limites y dificultades ajenos
(Bermejo, 2011).

La aceptacion incondicional: aceptar, sin reservas y sin juicios de valor, la
biografia de la persona, su modo de vivir. Uno de los pilares fundamentales
del counselling es la consideracién positiva, que consiste en considerar que
la persona tiene recursos propios suficientes para afrontar la situacién de
dificultad en la que estd inmersa, reconociéndola como protagonista del

proceso.

e Estrategias relacionales que incluyen:

O

Comunicacién asertiva, que favorezca un verdadero didlogo en el marco de
una relacién deliberativa y un soporte emocional. Habilidades muy utiles y
eficaces, pero no siempre bien entrenadas y frecuentemente poco
desarrolladas en aquellos dmbitos en los que la persona se encuentra en
situaciones limite, como el afrontamiento de la propia muerte o la de un ser
querido (Astudillo & Mendinueta, 2018; Jovell, 1999).

Habilidades personales de autorregulacion o control emocional que
permitan al profesional no actuar desde la impulsividad, la costumbre o el

miedo.
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o Habilidades para la solucion de problemas. Es un método que facilita la toma
de decisiones, muchas veces compleja, en multiples situaciones relacionadas

con el final de la vida (Mira & Rodriguez, 2001).

El counselling puede ser integrado como estrategia — en cuanto a actitudes, habilidades
y proceso a desarrollar — en profesiones de la salud (medicina, psicologia, enfermeria, trabajo
social, etc) a través de una formacion, un entrenamiento y una supervision adecuadas (Arranz

et al., 2004).
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Aproximaciones a la atencidn al final de la vida desde trabajo social

Como norma general, la familia constituye el primer vinculo de las personas desde el
nacimiento, y la fuente de apoyo mas importante de una persona que se encuentra al final de la
vida. Por este motivo, la atencidon debe ir dirigida al binomio paciente-familia, buscando dar
respuesta a las necesidades no sélo del paciente, sino también de los familiares, los cuales se
convierten en unos afectados mas, que precisan de intervenciones especificas (Bermejo et al.
2011). En este sentido, el trabajo social familiar entiende como unidad de trabajo a la familia y
sus relaciones familiares, considerando el contexto en la cual esta inserta, y buscando atender
los problemas psicosociales que afectan al grupo familiar, generando un proceso de relacién de
ayuda que busca potenciar y activar tanto los recursos de las propias personas, los de la familia

y de las redes sociales (Donoso & Saldias, 1998).

La familia, al igual que el paciente, puede atravesar por diferentes etapas a la hora de
afrontar el final de la vida de un miembro de la misma. Zenarutzabeitia (1999) plantea tres fases

tras el conocimiento del diagndstico y durante la evolucién de la enfermedad:

e Etapa de desorganizacion. El impacto social pone a prueba al sistema familiar, ya
gue supone una grave crisis a la que se enfrentan. Se asemeja a la fase de shock.

e Punto de recuperacion. Llegado un momento en el que se toca fondo, la
organizacidon familiar inicia una recuperacidon que suele tener que ver con la
asuncién de un rol importante del cuidador principal, o alguien que asume los roles
de canalizacion de la informacion.

e Fase de reorganizacion. La enfermedad puede provocar que el grupo familiar

consolide su estructura anterior, o que asuma una nueva distribucién de roles.

Durante el proceso de enfermedad, la familia puede presentar diversas necesidades que
serd necesario identificar de forma correcta. Del mismo modo, es necesario detectar e
identificar los factores de riesgo y las amenazas a las que la familia debe hacer frente. De igual
forma, es importante valorar las capacidades y potencialidades de la familia para hacer frente a
la nueva situaciéon. De esta forma, se facilitara la adaptacion adecuada de las familias. Segin
Vanzini (2010), las necesidades de los familiares pueden tener diferente naturaleza:
emocionales, de comunicacién (relacionadas con el proceso de informacién de sus miembros,
de exteriorizacion de sentimientos, de ayuda al proceso de despedida), econdmicas,
estructurales (comodidad del paciente y accesibilidad a la vivienda), de cuidados (las familias

pueden tener dudas acerca del cuidado de su familiar en situacién de fin de vida), de soporte
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familiar (redes de apoyo) y organizativas (relacionadas con la modificacidon de estructuras de

funcionamiento previas a otras nuevas, que permitan la adaptacién).

La valoracion sociofamiliar es un método que permite conocer las necesidades de las
familias, asi como numerosos aspectos de la vida del paciente, de la dindmica familiar habitual
y de como el proceso de enfermedad esta afectando a cada miembro de la familia. Se realiza a

partir de una entrevista con la familia, valorando principalmente (Boceta et al., 2003):

e Estructura familiar: tamafio de la familia, componentes del nucleo familiar y
personas de apoyo (amigos, vecinos, etc...). Esta informacidn facilita la organizacién
del cuidado en el domicilio.

e Funcionamiento familiar: se considera el momento del ciclo vital de la familia y la
adaptacion al mismo, los roles establecidos, las creencias, las expectativas
familiares, el grado de ayuda disponible y el nivel de comunicacién intrafamiliar.

e Grado de informacion: Es importante saber qué miembros de la familia conocen el
diagndstico real de la enfermedad y qué informacién le ha sido trasmitida al
paciente.

e Expectativas familiares ante la enfermedad: Se debe indagar sobre cdmo se han
planteado realizar el cuidado, qué cuidados va a realizar cada familiar, dénde
desean que se produzca el fallecimiento, si conocen los deseos del paciente, si
existen escenas temidas o miedos, si ha habido experiencias previas similares y qué
impacto supuso en la familia.

e Identificacion de roles: Se identifican los distintos roles familiares, especialmente el
del cuidador principal, los cuidadores secundarios y consejeros, sin olvidar a los
miembros mas vulnerables de la familia (sobre todo a los nifios y a los familiares
cercanos que viven fuera). Es conveniente definir un portavoz de la familia que
reciba y transmita la informacién sobre el estado clinico del paciente.

e Situacién econdmica y del domicilio: Se valora si los ingresos econdmicos son
suficientes para cubrir las necesidades del paciente y del cuidador, asi como las

condiciones de habitabilidad del domicilio.

Modelos de intervencion

Trabajo Social cuenta con tres modelos de intervencion que se utilizan segun la situacion
y necesidades particulares del caso, la poblacién y el contexto en general, los cuales se describen

a continuacién (Molina & Romero, 2013):
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e Modelo Asistencial: Este modelo consiste en proveer subsidios financiero y/o
material u ofrecer informacién a un sujeto individual o colectivo que plantea
carencias en la satisfaccidn de sus necesidades vitales y contingentes y que para su
satisfacciéon se demanda una accidn institucional inmediata. El proceso de trabajo
estd conformado por una cadena de produccién que genera subproductos que
pueden ser: informacidn, bienes o servicios y que requieren de las relaciones de
cooperacion y coordinacion interorganizacional.

e Modelo socioeducativo-promocional: Consiste en una accién educativa de
informacidn y de formacidn a partir de problemas significativos para los actores
involucrados. Se da mediante procesos de concienciacidon, capacitacion,
movilizacién de recursos personales, grupales, comunales e institucionales y
construccion de redes y alianzas de solidaridad. Los actores reconstruyen su
realidad y configuran estrategias de accién orientadas a participar en la toma de
decisiones, para contribuir a transformar su realidad y con ello tener acceso a una
mejor calidad de vida.

e Modelo terapéutico: Se caracteriza por el manejo de las relaciones y de los procesos
comunitarios que generan tensiones entre el sujeto individual o colectivo y su
ambiente. La finalidad es promover los cambios que el sistema requiere para
recobrar el relativo equilibrio necesario para el desarrollo individual o familiar. La
intervencidn en crisis, el manejo del estrés, la interpretacion de los componentes y
las interacciones de la situacién problematica, la orientacién para descubrir los
puntos que originan la situacidn objeto de intervencidén, son algunas de las

situaciones que configuran la intervencidn terapéutica.

En la atencion al final de la vida se deben utilizar los tres modelos de intervencion,
ofreciendo tanto al paciente como a las familias, las herramientas e informacién necesaria para
satisfacer las necesidades, facilitar un mejor cuidado al paciente y mejorar su calidad de vida

(Alvarado Rodriguez & Granados Quesada, 2008).

En este sentido, las principales funciones que desempefian los trabajadores sociales en

la atencidn al final de la vida son (Bermejo et al., 2011; Moro-Yerpez & Lerena-Tejon, 2011):

e Valorar el riesgo psico-socio-familiar, teniendo en cuenta la capacidad de resiliencia
del paciente y la familia. Detectar las necesidades de las familias antes de que

aparezcan permitird actuar de forma preventiva.
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Mediar entre el paciente, la familia, el equipo terapéutico y la institucién, buscando
las soluciones mas adecuadas y estableciendo una adecuada relacion de ayuda.
Ayudar a resolver la problematica socioemocional tanto del paciente como de sus
familiares para potenciar sus capacidades de adaptacion a la enfermedad vy al
proceso de duelo.

Apoyar, acompafiar y comprender la situacion de sufrimiento que experimenta la
familia.

Coordinar el trabajo con el resto de servicios socio sanitarios y optimizar el uso de
los recursos disponibles.

Asesorar y gestionar los recursos disponibles: ayudas econdémicas, ayuda a
domicilio, residencias, centros de dia, etc.

Participar en las actividades de formacion permanente tanto del equipo como de
otros profesionales, incluyendo a los voluntarios, de forma que puedan
proporcionar una mayor calidad de vida al paciente y su familia.

Evaluar el proceso de cambio del paciente en el transcurso de su enfermedad

mediante el seguimiento de casos.
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Convergencia de las teorias en relacion con la atencidn al final de la vida

En las tablas 2, 3, 4 y 5 se presenta un resumen de las principales intervenciones

descritas por las diferentes teorias y modelos desarrollados desde las distintas disciplinas.

Se encuentra gran variabilidad en la profundidad de la descripcidn de las intervenciones
propuestas. Sin embargo, en todas las disciplinas se hace mencién a la necesidad de abordar, no
solo la esfera fisica de la persona, sino también la emocional, espiritual y social, ademas de
incluir a la familia como unidad de atencién. Esto justifica la necesidad de que las diferentes
disciplinas (medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social) intervengan en el proceso de
atencién, ya que cada una de ellas aporta elementos que permitiran profundizar mas en la

atencion de las diferentes esferas de la persona.

Tabla 2. Principales intervenciones descritas por las diferentes teorias y modelos desarrollados desde medicina

Medicina

Kiibler — Ross Sporken Saunders

Intervenciones dirigidas al Intervenciones dirigidas al - Valoracién integral de la

acompafiamiento emocional en acompafiamiento emocional en persona e intervencién en las

las diferentes fases del duelo que las diferentes fases que causas de sufrimiento de cada

experimentan las personas que atraviesan los pacientes desde una

han sido informadas de su que se conoce el diagndstico - Intervenir sobre el dolor total:

proceso de enfermedad. hasta que se le comunica. conjunto de elementos fisicos,
emocionales, sociales y
espirituales

- Considerar a la familia como la
unidad de cuidado

- Trabajo en equipo
constituyendo una especie de
comunidad

- Proporcionar acogida,
hospitalidad, confianza y
seguridad

- Necesario habilidades técnicas,
actitudes, sensibilidad y cercania
de los profesionales
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Tabla 3. Principales intervenciones descritas por las diferentes teorias y modelos desarrollados desde enfermeria

Enfermeria

Teoria del confort

-Intervenciones
fisioldgicas, sociales,
culturales, financieras,
psicoldgicas,
espirituales,
ambientales vy fisicas
para mejorar el confort.
-Educar a paciente y
familia en estas
intervenciones

- Tener en cuenta los
factores que influyen en
la percepcion de
comodidad.

- Realizar las
intervenciones con
afecto.

Teoria del final
tranquilo de la vida

-Controlar y administrar
la analgesia, realizando
intervenciones
farmacoldgicas y no
farmacoldgicas.
-Prevenir, controlar vy
aliviar las  molestias
fisicas, facilitar el reposo,
la relajacion vy la
satisfaccion, y prevenir
las complicaciones.
-Incluir al paciente y a
sus allegados en la toma
de decisiones respecto al

cuidado del paciente,
tratar al paciente con
dignidad, empatia y

respeto, y estar atento a
las necesidades, deseos

y preferencias
expresados por el
paciente.

-Proporcionar apoyo
emocional, control y
satisfaccion de las
necesidades de
ansioliticos expresadas

por el paciente, inspirar
confianza, proporcionar
al paciente y a sus
allegados orientacion en
cuestiones practicas, y

proporcionar la
presencia fisica de otra
persona que ofrezca

cuidados, si se desea.

-Facilitar la participacion
de los allegados en el
cuidado del paciente,
atendiendo su dolor, sus
preocupaciones y sus
preguntas, y facilitar la
proximidad de la familia.
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Teoria de la
autotrascendencia

-Intervenciones que
promuevan la
autotrascendencia y,
por lo tanto, el
bienestar.
-Intervenciones dirigidas
a promover las
conductas y los puntos
de vista basados en la
autorreflexion, el
altruismo, la esperanza
y la fe de las personas
vulnerables, asociadas
con una mayor
sensacion de bienestar.

Teoriadela
incertidumbre frente
a la enfermedad
-Intervenciones basadas

en la valoracion de la
incertidumbre que sufre
el paciente o sus
familiares al enfrentar
situaciones estresantes
generadoras de la
misma, guiando u
orientando a la persona
para que enfoque su
evaluacién como una
oportunidad, y dirija sus
estrategias a lograr la
adaptacion.
-Estrategias de
afrontamiento para
controlar las respuestas
emocionales.
-Proporcionar
informacion clara,
suficiente y coherente.
-Apoyo social.
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Tabla 4. Principales intervenciones descritas por las diferentes teorias y modelos desarrollados desde psicologia

Psicologia

Modelo interactivo triadico

-Identificar los sintomas somaticos y/o alteraciones psicoldgicas (con origen en problematicas
cognitivas/afectivas/espirituales) que son percibidos por el paciente como una amenaza.

-Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas (incluyendo los de caracter psicoldgico y social). Tratar de
atenuar la intensidad de amenaza que representan para el paciente.

-Detectar y potenciar los propios recursos del paciente, con el fin de disminuir, eliminar o prevenir su
sensacion de impotencia. Aumentar su percepcion de control sobre la situacién y los sintomas.

-En el caso de que el estado de animo del paciente presente caracteristicas ansiosas, depresivas u hostiles,
utilizar las técnicas especificas adecuadas — farmacoldgicas y/o psicolégicas — para modificarlo o
compensarlo, y evitar que se cronifique y se convierta en patoldgico.

-Aumentar la gama de satisfactores del paciente proporcionando, sin mentir, esperanza, alegria y gusto por
disfrutar el tiempo que le quede de vida.

-Combatir el sufrimiento de los pacientes mediante estrategias como la informacién, la distraccion, la
reevaluacion cognitiva, la relajacién o la hipnosis, entre otras, susceptibles de atenuar o relajar la amenaza.
-Utilizar la intervencidn interdisciplinar para disminuir la experiencia de sufrimiento y aumentar el bienestar,
facilitando el proceso de adaptacidn del paciente y la familia.

-Optimizar las caracteristicas fisicas y psicoldgicas del ambiente.

-Considerar la estabilidad, actitud, salud y experiencia de los cuidadores.

Tabla 5. Principales intervenciones descritas por las diferentes teorias y modelos desarrollados desde trabajo social

Trabajo Social

Modelos de intervencion asistencial, socioeducativo-promocional y terapéutico

-Valorar el riesgo psico-socio-familiar, teniendo en cuenta la capacidad de resiliencia del paciente y la
familia. Detectar las necesidades de las familias antes de que aparezcan permitird actuar de forma
preventiva.

-Mediar entre el paciente, la familia, el equipo terapéutico y la institucién, buscando las soluciones mas
adecuadas y estableciendo una adecuada relacion de ayuda.

-Ayudar a resolver la problematica socioemocional tanto del paciente como de sus familiares para potenciar
sus capacidades de adaptacién a la enfermedad y al proceso de duelo.

-Apoyar, acompafar y comprender la situacién de sufrimiento que experimenta la familia.

-Coordinar el trabajo con el resto de servicios socio sanitarios y optimizar el uso de los recursos disponibles.
-Asesorar y gestionar los recursos disponibles: ayudas econdmicas, ayuda a domicilio, residencias, centros
de dia, etc.

-Participar en las actividades de formacidon permanente tanto del equipo como de otros profesionales,
incluyendo a los voluntarios, de forma que puedan proporcionar una mayor calidad de vida al paciente y su
familia.

-Evaluar el proceso de cambio del paciente en el transcurso de su enfermedad mediante el seguimiento de
casos.
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Preguntas de investigacion

Como se ha podido ver a lo largo del capitulo, la atencidn de calidad al final de la vida
requiere de un enfoque interdisciplinar. En este sentido, las diferentes disciplinas han
adelantado esfuerzos para desarrollar aproximaciones teéricas y/o conceptuales en relacién con
la atencidn al final de la vida. Pero mas alla de esto, la atencién de calidad requiere que los
profesionales que intervienen en la atencidn posean las competencias necesarias para ello. En
este sentido, la EAPC (Gamondi et al., 2013a) plantea que para que los profesionales sean
competentes requieren poseer no solo conocimientos tedricos, sino también habilidades y
actitudes. Sin embargo, se desconoce el grado en el que los distintos profesionales que se
enfrentan a la necesidad de prestar cuidados a personas que estdn al final de la vida se sienten
seguros de su capacidad de hacerlo de forma adecuada (autoeficacia) y de las actitudes que

tienen hacia el cuidado de estos pacientes y sus familias.
Esta tesis doctoral parte de las siguientes preguntas de investigacién:

e (Existen instrumentos validados en Espafia que permitan evaluar la autoeficacia en
cuidados paliativos de los profesionales de salud espafioles?

e (Existen instrumentos validados en Espafia que permitan evaluar las actitudes
hacia la atencién de personas que estan al final de la de los profesionales de salud
espafnoles?

e (Cuales el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los profesionales de salud
espafnoles?

e (iComo son las actitudes hacia la atencién de personas que estdn al final de la de
los profesionales de salud espafioles?

e (iQué factores se relacionan con el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de
los profesionales de salud espafioles?

e (iQué factores se relacionan con las actitudes hacia la atencion de personas que

estan al final de la de los profesionales de salud espafioles?
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MARCO TEORICO

Autoeficacia

El concepto de autoeficacia fue propuesto por Bandura en el marco de la Teoria Social
Cognitiva, de la cual hace parte. Por lo tanto, comprender la naturaleza y las propiedades
funcionales de la autoeficacia requiere conocer las bases de la Teoria Social Cognitiva (Bandura,

2012).
Teoria Social Cognitiva

La Teoria Social Cognitiva se describe segun una estructura basada en la causalidad
reciproca triadica (Bandura, 1986). En esta codeterminacién triddica, el funcionamiento humano
se describe por medio de tres componentes que operan en interaccion. Los tres componentes
determinantes de accidén propuestos por Bandura son: determinantes personales en forma de
cogniciones, emociones y factores bioldgicos, la conducta y las influencias ambientales (figura
9). Dado que las influencias intrapersonales, de las que la autoeficacia es un componente, son
parte de las condiciones determinantes de esta interaccion dinamica, las personas intervienen

en la configuracion de los acontecimientos y en el curso de sus vidas.

Determinantes
personales

Determinantes Determinantes
comportamentales ambientales

> >

Figura 9. Esquema de la determinacion reciproca triddica en el modelo causal de la Teoria
Social Cognitiva (Bandura, 1986).

De acuerdo con esta teoria, la motivacion humana y la conducta estan reguladas por el

pensamiento e involucran tres tipos de expectativas (Bandura, 1995):
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e  Las expectativas de la situacidn, en la que las consecuencias son producidas por

eventos ambientales independientes de la accién personal.

e Las expectativas de resultado, que se refiere a la creencia de que una conducta

producirad determinados resultados.

e Las expectativas de autoeficacia o autoeficacia percibida, que se refiere a la
creencia que tiene una persona de poseer las capacidades para desempenar las

acciones necesarias que le permitan obtener los resultados deseados.

Autoeficacia

Bandura (2006) define la autoeficacia como las creencias de las personas en sus
capacidades para conseguir un logro determinado. Con frecuencia, este sistema de creencias se
trata como si fuera un rasgo general. Sin embargo, las creencias de las personas en sus
capacidades varian no solo segln los dominios de actividad y las condiciones situacionales, sino
también dentro de un mismo dominio de actividad. No obstante la autoeficacia general,
relacionada con un sentido amplio de competencia personal, puede explicar un amplio rango de
conducta humana y resultados de afrontamiento cuando el contexto es menos especifico

(Bandura, 1997, 2001).

En relacidon a las fuentes de autoeficacia, las creencias de las personas en sus
capacidades se desarrollan a partir de cuatro fuentes de informacion principales: la experiencia
previa individual y la vicaria, la persuasion verbal y los estados fisioldgicos y afectivos (Bandura,

1997).
Experiencia previa

Las actuaciones previas de las personas representan la fuente de informacidon que de
forma mas eficaz ofrecen evidencias de lo que es capaz de hacer. El éxito hace crecer una fuerte
percepcién de eficacia personal, mientras que el fracaso suele debilitar ese sentimiento,

especialmente cuando llega antes de que se consolide la autoeficacia.

Esta influencia de la actuacién sobre la eficacia depende del modo en que se interpretan

y valoran diversas variables personales y situacionales (Bandura, 1997). Algunas de ellas son:

e  Autoconocimiento. La percepcién de la persona de si misma evoluciona con la

experiencia, dando lugar a un autoesquema rico en matices que determina a qué
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presta atencion, como interpreta la informacién y cual recupera de la memoria para
configurar su autoeficacia.

o Dificultad de la tarea. Realizar con éxito una tarea que se percibe como facil no
provoca grandes cambios en la autoeficacia. Sin embargo, resolver una tarea
compleja eleva la percepcion de capacidad. Cuando la tarea es nueva no se conoce
su dificultad, por lo que ésta se infiere a partir de los rasgos de la tarea o de su
semejanza con otras conocidas.

e  Factores contextuales. La realizacion de la tarea ocurre en situaciones que
contienen muchas variables que facilitan o dificultan el logro de la misma. Cuantos
mas factores ajenos a la capacidad de la persona estén implicados en la realizacion
de la tarea, menor sera el poder evaluador de la autoeficacia sobre ésta.

e Dedicacién de esfuerzo. Hace referencia al esfuerzo realizado por la persona para
la realizacién de una tarea en funcién de su dificultad, y la percepcién de capacidad
de la misma en relacién al resultado obtenido. Fracasar en la realizaciéon de una
tarea sencilla, a pesar de una implicacién elevada de la persona con la misma, es

interpretado como un déficit de capacidad.

La eficacia percibida resulta afectada por los sesgos en la autoobservacion. La persona
puede atender de forma preferente a los éxitos o a los fracasos. Quien presta mayor atencion a
éstos es probable que subestime su autoeficacia; y quien tiende a centrarse sobre todo en los

éxitos la sobreestimara.
Experiencia vicaria

La autoeficacia también se ve influida por las experiencias vicarias, mediadas a través de
los logros de los modelos (Bandura, 1997). Ver a otras personas tener éxito mediante un
esfuerzo perseverante aumenta las aspiraciones y creencias de las personas en sus propias
capacidades (Bandura, 2012). Existen ciertas caracteristicas de los modelos que condicionan su
influencia sobre el observador, como la competencia, la semejanza percibida con el modelo, su
forma de actuar, ya sea sin cometer errores (como experto) o asemejandose mas a la conducta

del observador, y la credibilidad.
Persuasion verbal

Una persona a la que se le convence de que posee capacidad para realizar una tarea
tiende a movilizar un esfuerzo mayor y a mantenerlo frente a las dudas y las dificultades;

también prueba en la actuacidn un mayor nimero de estrategias para lograr el objetivo
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(Bandura, 1997). El impacto de la persuasion depende de la credibilidad y el conocimiento que

tenga el informador del tema.
Estados fisioldgicos y afectivos

Se asume que determinados sintomas fisioldgicos asociados a la ansiedad son
indicadores de capacidad o destreza limitadas, mientras que un bajo nivel de preocupacién
tiende a interpretarse como signo de competencia (Bandura, 1997). En esta activacion fisioldgica
se distinguen tres aspectos; el suceso externo que la causa, la vivencia internay la categorizacién

social que de ella se hace.

Otra variable cognitiva que influye sobre la autoeficacia es el grado en el que la persona
considera que el entorno es controlable. Esta cualidad se concibe de dos formas: como la fuerza
personal para producir cambios mediante su esfuerzo y como la modificabilidad del propio
contexto, las posibilidades y limitaciones que éste ofrece. La autoeficacia sera mayor entre los
que asumen que el entorno es controlable, frente a aquellos que se creen con escasas
posibilidades de influir sobre él. Los que tienen dudas sobre su eficacia anticipan la inutilidad de
los esfuerzos por mejorar su situacidén y producen escasas modificaciones en el ambiente. Por el
contrario, las personas con un firme sentimiento de eficacia encuentran modos de ejercer el
control, incluso en situaciones que ofrecen reducidas posibilidades y multiples limitaciones

(Bandura, 1993).

La autoeficacia afecta la calidad del funcionamiento humano a través de procesos
cognitivos, motivacionales, afectivos y de decisidén. La percepcién de eficacia influye en los
pensamientos de las personas (autoestimulantes y autodesvalorizantes), en su grado de
optimismo o pesimismo, en qué tanto se motivan y perseveran frente a las dificultades para
lograr los objetivos que se establecieron, en sus expectativas de resultados y en las atribuciones
causales de sus éxitos y fracasos (Bandura, 2001). La autoeficacia también afecta la lista de
opciones que las personas considerany las elecciones que hacen. Una alta percepcién de eficacia
facilita el procesamiento de informacién y el desempefio cognitivo en distintos contextos,
incluyendo la toma de decisiones (Bandura, 1993; 1997). Respecto a los sentimientos, un bajo

sentido de autoeficacia esta asociado con depresion, ansiedad y desamparo (Bandura, 2006).

En resumen, la autoeficacia influye positiva o negativamente en tres factores principales
del comportamiento humano: en el ambito afectivo (emociones, sentimientos, etc.), en el
ambito cognitivo (pensamiento, resolucién de tareas, etc.) y en el ambito conductual
(comportamientos). De esta forma, la autoeficacia determina y predice en gran parte

comportamientos y acciones futuras (Olivari & Urra, 2007).
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Autoeficacia de los profesionales de salud en la atencidn al final de la vida

La autoeficacia en cuidados paliativos se refiere a la capacidad percibida de un individuo
para realizar tareas relacionadas con el cuidado al final de la vida (Phillips et al., 2011). La
evaluacidon de la autoeficacia relacionada con la atencion al final de la vida se realiza

principalmente en relacion a dos aspectos (Barnett et al., 2020):

e La capacidad percibida para responder a las preocupaciones relacionadas con el
cuidado al final de la vida, lo que implica sentirse seguro al responder preguntas
sobre el proceso de morir, apoyar al paciente y a la familia durante las diferentes
fases de afrontamiento e informar a las personas sobre los servicios de apoyo
disponibles.

e  Lacapacidad percibida para responder a los sintomas del paciente al final de la vida.
Esto implica sentirse seguros para manejar y hacer frente a los informes de dolor,

delirium, disnea y otros sintomas presentes al final de la vida.

Diferentes estudios realizados han encontrado que los profesionales de salud con
formacién en cuidados paliativos y una mayor experiencia en la atencidn de personas al final de
la vida tienen un mayor nivel de autoeficacia. Krautheim et al. (2017) evaluaron el conocimiento
y la autoeficacia en cuidados paliativos de médicos alemanes de Unidades de Cuidados
Intensivos, encontrando que aquellos que tenian formacién en cuidados paliativos y/o mayor
experiencia en la atencién de personas al final de la vida, tenian un mayor nivel de autoeficacia.
Resultados similares se encontraron con una muestra de médicos austriacos (Mosich et al.,
2017). Otros estudios también mostraron un mayor nivel de autoeficacia en cuidados paliativos
en médicos que tenian formacidn en fin de vida (Reed et al., 2018; Selman et al., 2016; Sweeney
etal., 2014), asi como en estudiantes de medicina (Mason & Ellershaw, 2008, 2010; Rai & Mason,
2019). Al evaluar la autoeficacia en cuidados paliativos en enfermerasy auxiliares de enfermeria,
también se encontré que aquellos profesionales que tenian formacién previa en cuidados
paliativos tenian un mayor nivel de autoeficacia (Dehghani et al., 2020; Evenblij et al., 2019;
Kada et al., 2017; Phillips et al., 2011; ten Koppel et al., 2019). El nivel de autoeficacia también
se ha relacionado con la duracidn de la formacién en cuidados paliativos, siendo mayor cuando
ésta tiene una carga horaria mas alta, y cuando incluye practica clinica (Mason & Ellershaw,
2010). Por otra parte, Weisse et al. (2019) evaluaron la autoeficacia y la empatia de estudiantes
de diferentes grados de ciencias de la salud antes y después de la realizacién de un programa de
inmersién de 200 horas donde se desempefiaron como cuidadores de personas al final de la vida

en un hospice. Encontraron que tanto la empatia como la autoeficacia para proporcionar
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cuidados al final de la vida aumentaron significativamente al finalizar el programa,
especialmente la autoeficacia relacionada con la comunicacidn con el paciente y el trabajo en

equipo.

Por otra parte, en el mismo sentido, otros estudios realizados han encontrado que
profesionales de salud con un mayor nivel académico, y/o con mas experiencia profesional,
también demuestran tener mayor nivel de autoeficacia en cuidados paliativos. Estudios que
comparan el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de enfermeras versus auxiliares de
enfermeria encontraron que éste es mayor en las enfermeras (Kada et al., 2017; Phillips et al.,
2011; ten Koppel et al., 2019). Montouro et al. (2019), al comparar el nivel de autoeficacia para
la comunicacién con pacientes al final de la vida y familiares entre estudiantes y residentes de
medicina, hallaron que los residentes tenian mayor nivel de autoeficacia, lo que relacionaron
con un mayor contacto con pacientes al final de la vida. Por otra parte, se encontré que el nivel
de autoeficacia en cuidados paliativos en enfermeras y auxiliares de enfermeria aumenta con la
experiencia profesional (Kada et al.,, 2017; ten Koppel et al.,, 2019). Resultados diferentes
obtuvieron Dehghani et al. (2020), quienes no encontraron relacién positiva entre el nivel de
autoeficacia de enfermeras iranies y el nivel de estudios y la experiencia profesional. Esto puede
ser debido al tamafio de la muestra empleado (n=40), donde el 92.5% de los participantes eran
licenciados, y solo 3 poseian estudios de posgrado, en comparacién con la empleada por ten

Koppel et al. (2019) (n=1680) y Kada et al. (2017) (n=330).

Otras investigaciones han vinculado el mayor nivel autoeficacia en cuidados paliativos
con un menor nivel de miedo de los profesionales (Gryschek et al., 2020), ansiedad (Mystakidou
et al., 2013) y estrés (Hulbert & Morrison, 2006; Shoji et al., 2016). Del mismo modo, se ha
relacionado con una mayor capacidad para hacer frente de manera efectiva a estresores

significativos (Limardi et al., 2016).

En la misma linea, se ha encontrado una relacion directa entre la formacién en cuidados
paliativos y una disminucién de la ansiedad ante el cuidado de personas que estan al final de la
vida (Sommerbakk et al., 2016) y ante la muerte (Zyga et al., 2011). Otros autores encontraron
gue profesionales de salud mas jévenes y con una menor experiencia profesional tenian mas
miedo a la muerte (Lange et al., 2008; Peters et al., 2013). Estos estudios no estudiaron el posible

efecto de la autoeficacia en esta relacion.

La autoeficacia en cuidados paliativos también se ha vinculado con las actitudes hacia el

cuidado de los moribundos entre los estudiantes de enfermeria, encontrando que aquellos que
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se sentian mas seguros de su capacidad para cuidar a personas que se encontraban al final de la

vida presentaban una actitud mas positiva ante su cuidado (Max & MacKenzie, 2017).

El nUmero de estudios realizados sobre la autoeficacia en cuidados paliativos en médicos
y enfermeros ha aumentado en los Ultimos afios. Sin embargo, es dificil encontrar estudios
dirigidos a psicélogos y trabajadores sociales, siendo estos también parte importante de los

equipos de cuidados paliativos.
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Actitudes

El estudio de las actitudes surgié en los afios 30 del siglo pasado en el campo de la
psicologia social. A partir de este momento, este concepto se ha utilizado en diferentes dmbitos,
principalmente en psicologia y sociologia, pero también en pedagogia, en la teoria politicay en
la ética. Esto ha dado lugar al desarrollo de multiples definiciones y teorias que la explican

(Escamez et al., 2007).
Definicidn de actitud

Una definicion clasica de actitud es la establecida por Allport (1935), que la define como
“un estado de disposicion mental y nerviosa, que se organiza por medio de la experiencia, y que
ejerce una fuerza que guia la respuesta del individuo ante toda clase de objetos y situaciones”.
Sin embargo, en la literatura es posible encontrar distintas definiciones propuestas por

diferentes autores. Algunas de ellas son las siguientes:

e "La actitud es una predisposicion aprendida para responder consistentemente de
modo favorable o desfavorable con respecto a un objeto social dado" (Fishbein &
Ajzen, 1975).

e “Eltérmino actitud hace referencia a un sentimiento general, permanente, positivo
o negativo, hacia alguna persona, objeto o problema" (Petty & Cacioppo, 1981).

e “Evaluaciones duraderas de diversos aspectos del mundo social, evaluaciones que
se almacenan en la memoria” (Judd et al., 1991).

e “Asociaciones entre objetos actitudinales (practicamente cualquier aspecto del
mundo social) y las evaluaciones de estos objetos” (Fazio et al., 1994).

e “Reaccién evaluativa favorable o desfavorable hacia algo o alguien, que se
manifiesta en nuestras creencias, sentimientos y conducta”(Quiles et al., 1998).

e “Grado positivo o negativo con que las personas tienden a juzgar cualquier aspecto
de la realidad, convencionalmente denominado objeto de actitud” (Eagly &
Chaiken, 1998).

e “Predisposicidn a actuar, aprendida y dirigida hacia un objeto, persona o situacion”

(Morales et al., 1999).

Brifiol et al. (2007), plantean las actitudes como evaluaciones globales y relativamente
estables que las personas hacen sobre otras personas, ideas o cosas que, técnicamente, reciben
la denominacién de objetos de actitud. Estas evaluaciones pueden ser positivas, negativas o

neutras y pueden variar en su extremosidad o grado de polarizacién. Por otra parte, constituyen
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un fendmeno mental, es decir, reflejan una tendencia evaluativa que no es directamente

observable desde fuera del propio sujeto.

Las diferentes definiciones propuestas presentan diferentes grados de complejidad. Sin
embargo, se encuentran algunas caracteristicas centrales en relacién a la actitud (Vallerand,

1994):

Es una variable no observable directamente.

e Implica una organizacidn, es decir, una relacidn entre aspectos cognitivos, afectivos
y conativos.

e Tiene un papel motivacional de impulsién y orientacidn a la accién.

e Influencia la percepcion y el pensamiento.

e Esaprendida.

e Es perdurable.

e Tiene un componente de evaluacion o afectividad simple de agrado-desagrado.

Ademas, otros dos aspectos que se suelen integrar en los fendmenos actitudinales son

(Zimbardo & Leippe, 1991):

e Tiene un caracter definitorio de la identidad del sujeto.

e Son juicios evaluativos, accesibles y archivados en la memoria a largo plazo.

Fuerza y estructura de las actitudes

El concepto de fuerza de las actitudes se refiere a la capacidad de una actitud para ser
relativamente estable y resistente en el tiempo, y con capacidad para predecir la conducta de
las personas (Petty & Krosnick, 1995). Una actitud fuerte se relaciona con una mayor

probabilidad de producir estos resultados.

Existen indicadores objetivos y subjetivos que permiten evaluar la fuerza de las actitudes

(Brifiol et al., 2007):

e Indicadores objetivos:

o Extremosidad o polarizacion. Se refiere a la direccién (valoracién positiva,
negativa o neutra que la persona atribuye al objeto de actitud) y a la
intensidad o polaridad (magnitud, mayor o menor, de la direccién).

o Accesibilidad. Se refiere al grado en que las actitudes se activan

espontdneamente cuando las personas se exponen al objeto de actitud. El
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grado de accesibilidad afecta, inevitablemente, a la forma de interpretar la
realidad de las personas.

Ambivalencia. La ambivalencia se puede presentar por tener a la vez
evaluaciones positivas y negativas hacia el mismo objeto de actitud, o por
tener discrepancias internas entre los componentes afectivos, cognitivos y
conductuales de la actitud, o por tener conflictos entre distintas actitudes
relacionadas entre si. También puede ser el resultado del conflicto entre la
propia actitud y las actitudes que se saben, o se imaginan, que tienen los
demas. Las actitudes ambivalentes dificultan la toma de decisiones sobre el
objeto de actitud.

Estabilidad. Una actitud es estable cuando se mantiene intacta en el tiempo.
Resistencia. Hace referencia a la capacidad de las actitudes de resistir a
informacién de signo contrario.

Prediccién de la conducta. Las actitudes no sélo predicen la conducta en
funcion de sus propias caracteristicas (actitudes mds fuertes, mayor
capacidad de prediccidn), sino que dependen también de la persona y la

situacion.

e Indicadores subjetivos:

O

Confianza. Se refiere a la sensacidn de validez subjetiva que la persona tiene
en relacion a sus propias actitudes (Gross et al., 1995). Puede verse afectada
por la personalidad y por la extremosidad de la actitud (cuanto mas extrema
en una actitud, mayor confianza se suele tener en ella) (Brifiol & Petty, 2005).
Importancia. Se refiere a la relevancia o significado que la persona le da a su
propia actitud (Krosnick, 1988). Implica emitir un juicio sobre la actitud que
se tiene respecto a un objeto, y no sobre dicho objeto.

Conocimiento. Se refiere a la cantidad de conocimiento que la persona tiene
sobre su actitud, no sobre el objeto de actitud. Se distingue entre
conocimiento objetivo (cuanto sabe una persona sobre su actitud) vy
conocimiento subjetivo (cudnto cree saber), los cuales no suelen

correlacionar (Alba & Hutchinson, 2000).

En resumen, las actitudes fuertes tienen mayor probabilidad de predecir la conducta de

las personas que las débiles. En comparacidn con estas ultimas, las actitudes fuertes son mas

extremas, accesibles, estables, resistentes y, por lo tanto, con mayor capacidad de predecir la

conducta. Ademads, son menos ambivalentes y se mantienen con una mayor confianza y
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seguridad que las débiles. El que las actitudes sean mdas o menos fuertes depende sobre todo de
la cantidad de pensamiento y elaboracion implicada en su formacién y cambio. En términos
generales, cuanto mayor es la elaboracién mental, mayor sera la fuerza de la actitud (Brifiol et

al., 2007).

Funciones de las actitudes

En la literatura existente se pueden encontrar diferentes clasificaciones funcionales de
las actitudes. En la clasificacion que se presenta se describen 5 funciones (Brifiol et al., 2007;

Escamez et al., 2007; Ubillos et al., 2004):

e Funcién de conocimiento. Mediante las actitudes los sujetos ordenan y categorizan
el mundo de manera coherente, satisfaciendo asi la necesidad de tener una imagen
clara y significativa del mundo. Las actitudes ayudan al sujeto a ordenar, entender
y asimilar las informaciones que pueden resultar complejas, ambiguas e
impredecibles. Del mismo modo, guian la blisqueda y la exposicion a informacién
relevante, acercando a la persona a los aspectos de la realidad congruentes con
ellas y evitando aquellos contrarios.

e Funcidén instrumental. Las actitudes permiten maximizar las recompensas vy
minimizar los castigos, satisfaciendo una necesidad heddnica. Asi, las actitudes
ayudan a las personas a lograr objetivos deseados y evitar aquellos que no se
desean.

e Funcién ego-defensiva. La actitud permite afrontar las emociones negativas hacia
si mismo, externalizando ciertos atributos o denegandolos. Las actitudes ayudan a
proteger la autoestima y a evitar los conflictos internos -inseguridad, ansiedad,
culpa-.

e Funcién de expresion de valores. Las actitudes permiten expresar valores
importantes para la identidad o el auto-concepto. Las personas a través de sus
actitudes pueden expresar tendencias, ideales y sistemas normativos.

e Funcién de adaptacidn o ajuste social. Las actitudes permiten integrarse en ciertos
grupos y recibir aprobacién social. Pueden ayudar a cimentar las relaciones con las
personas o grupos que se consideran importantes, es decir, permiten al sujeto estar

adaptado a su entorno social -ser bien vistos, aceptados, etc.-
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Las actitudes no siempre cumplen una Unica funcién. En ocasiones una actitud puede

estar cumpliendo varias funciones y/o diferentes personas pueden adoptar una actitud similar

apoyandose en diferentes funcionalidades (Ubillos et al., 2004).

Formacion de las actitudes

La mayoria de las actitudes tienen sus raices en el aprendizaje y el desarrollo social. De

esta forma, muchas actitudes se adquieren por condicionamiento instrumental (premios o

castigos por la conducta), por modelado o imitacién de otros, y/o por refuerzo vicario u

observacién de las consecuencias de la conducta de otros. Las actitudes se pueden formar y

desarrollar en base a informacién cognitiva, afectiva y conductual (Brifiol & Petty, 2005; Brifiol

et al., 2007):

Actitudes basadas en informacién cognitiva. Las actitudes estan directamente
relacionadas con los pensamientos o creencias que se desarrollan sobre el objeto
de actitud. El contacto diario con objetos y personas hace que se desarrollen
creencias que describen y valoran a esos objetos y personas. Por otra parte, los
grupos de referencia también proporcionan criterios para formar actitudes y
comportamientos.

Actitudes basadas en informacidn afectiva. A través de la experiencia se asocian
determinadas emociones a personas, objetos o situaciones, de forma
relativamente independiente a las creencias que se tengan sobre los mismos. La
influencia de los afectos en la formacidn de actitudes se explica principalmente por
tres mecanismos:

o Condicionamiento clasico. Se refiere a una forma de aprendizaje en la que un
estimulo que inicialmente no evoca ninguna respuesta emocional (estimulo
condicionado) termina por inducir dicha respuesta como consecuencia de su
emparejamiento sucesivo con otro estimulo (estimulo incondicionado), que
si provoca naturalmente la mencionada respuesta afectiva (Eagly & Chaiken,
1993; Petty & Wegener, 1998).

o Priming afectivo. Consiste en el mismo proceso del condicionamiento cldsico,
pero exponiendo el estimulo incondicionado antes que el condicionado.

o Mera exposicion. Se refiere al aumento de la preferencia por un estimulo
relativamente nuevo, y hacia el cual no hay una actitud clara definida, tras la

exposicidon repetida a dicho estimulo. Cuando se tiene experiencia previa
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hacia el estimulo presentado, no se produce un efecto de mera exposicion,
sino que se acentla la respuesta original de la persona (Brickman et al.,
1972).

e Actitudes basadas en informacidn conductual. EIl comportamiento en relacién al
objeto de actitud puede proporcionar informacién relevante para la formacidon de
las actitudes a través de diferentes procesos psicoldgicos:

o Condicionamiento clasico. Distintas expresiones faciales (sonrisa vs enfado)
y movimientos corporales, podrian servir para formar y modificar actitudes.

o Disonancia cognitiva. Cuando las personas se comportan de forma
inconsistente con su forma de pensar se produce un estado aversivo de
malestar. Una de las estrategias para reducir o eliminar ese estado de animo
negativo es el cambio o la formacion de actitudes que permitan mantener la
consistencia con las conductas inicialmente incongruentes.

o Autopercepcidn. Segun la Teoria de la Autopercepcidon de Bem (1972), las
personas utilizan la observacidn de las propias conductas para juzgarse a si
mismas, al igual que con las de los demas.

o Sesgo de busqueda. Se refiere al sesgo de busqueda que se produce a favor
de los pensamientos que son consistentes con la propia conducta, en
detrimento de aquellos no consistentes con la misma.

o Autovalidacidn. Segun Brifiol y Pretty (2003), la propia conducta puede ser

utilizada como indicador de la validez de los pensamientos.

Modelos sobre la actitud

A lo largo de las ultimas décadas se han desarrollado diferentes modelos para explicar
las actitudes, entre los que se encuentra el modelo tridimensional, el bidimensional y el

unidimensional (Ubillos et al., 2004).

Segun el modelo tridimensional toda actitud incluye tres componentes: el cognitivo, el
afectivo y el conativo-conductual (Breckler, 1984; Chaiken & Stangor, 1987; McGuire, 1985). El
componente cognitivo incluye los pensamientos y creencias de la persona acerca del objeto de
actitud, el componente afectivo agrupa los sentimientos y emociones asociados al objeto de
actitud, y el componente conativo-conductual hace referencia a las intenciones o disposiciones

a la accién, asi como los comportamientos dirigidos hacia el objeto de actitud. Este modelo
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asume una alta relacién y concordancia entre estos componentes actitudinales, suponiendo que

un cambio en uno de ellos generaria cambios en los demas.

Posteriormente se criticd la suposicion de la existencia de una relacién entre creencias,
afectividad y conducta, ya que eso implica que la definicidn de actitud al mismo tiempo plantea
la explicacién del fenédmeno. Ademas, algunos autores han criticado el hecho de que se integre
la conducta como un componente de la actitud puesto que, en ocasiones, la conducta puede
resultar ser un objeto actitudinal. Esto dio lugar a una vision bidimensional de la actitud. Segun
el modelo bidimensional, la actitud constaria de un componente afectivo y de un componente

cognitivo (Stahlberg & Frey, 1990).

Por ultimo, la aproximacidn unidimensional enfatiza el caracter evaluativo de la actitud.
En este sentido, la actitud serd sindonimo de sentimientos de simpatia-antipatia, aproximacién-
rechazo hacia el objeto actitudinal. Segun Fishbein y Ajzen (1975, 1980), los tres componentes
del modelo tridimensional son entidades separadas, que pueden estar relacionadas o no segin
el objeto en cuestidn. Estos autores definen la actitud como una predisposicién aprendida a
responder de forma consistente de una manera favorable o desfavorable con respecto al objeto
determinado. Por ello, los defensores del modelo unidimensional distinguen el concepto de

actitud del de creencia y del de intencién conductual.

Finalmente, una postura emergente combina las concepciones de los modelos tri y
unidimensionales planteando la siguiente definicién de actitud: “La actitud es una disposicion
evaluativa global basada en informacidn cognitiva, afectiva y conductual que, al mismo tiempo,
puede influenciar a las cogniciones, las respuestas afectivas, la intencién conductual y la

conducta en si misma” (Zanna & Rempel, 1988).

Teoria de la Accion Razonada

La Teoria de la Accidn Razonada de Fishbein y Ajzen (1975, 1980) es una teoria
reconocida internacionalmente en el ambito de estudio de las actitudes. Esta teoria parte de la
concepcion unidimensional de la actitud como fenédmeno afectivo, y de la premisa de que las
actitudes estdn determinadas por las creencias de las personas acerca del objeto de actitud. Los
autores consideran al hombre como un organismo esencialmente racional, quien usa la
informacidn puesta a su disposicion para hacer juicios, evaluaciones y tomar decisiones. Esta
teoria afirma que la conducta esta influenciada por la intencidn de conducta, y ésta a su vez esta
influenciada por la actitud y la norma subjetiva (figura 10). Se supone que la persona toma

decisiones en funcién de cémo valora los resultados de su comportamiento y de las expectativas
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que tiene sobre ese comportamiento con respecto a lograr dichos resultados, o a partir de la

opinidn de los referentes sociales (Escamez et al., 2007; Ubillos et al., 2004).

Evaluaciones de las

creencias acerca de las Actitud hacia la
. — — — —
consecuencias de la conducta
conducta

A

Importancia de las consideraciones

itudi i i6 —» Conducta
actitudinales y normativas Intencion

>4

Creencias acerca de como
otros considerarian la
realizacion de la conductay — i
la motivacion de complacer subjetiva

sus opiniones

Norma

Figura 10. Teoria de la Accién Razonada de Fishbein y Ajzen (1975, 1980). Adaptado de Eiser y Rojo (Eiser & Rojo,
1989).

Los conceptos que integran la teoria se describen a continuacion (Ajzen & Fishbein,

1980; Escamez et al., 2007; Fishbein & Ajzen, 1975):

e Creencia. Se distinguen dos tipos de creencias, que pueden variar en intensidad en
funcién de la probabilidad subjetiva con la que se asocia atributo con objeto.

o Creencias conductuales. Se refiere a las convicciones de la persona, a partir
de lainformacién que posee, de que realizando una conducta dada, obtendra
resultados, positivos o negativos, para él. Estas creencias generan actitudes.

o Creencias normativas. Se refiere a las convicciones de la persona sobre lo que
piensan y esperan de él sus referentes sociales. Estas creencias generan

normas subjetivas.

Puede existir una disonancia entre las creencias conductuales y las normativas de
una persona, pudiendo originarse la conducta en base a cualquiera de las dos,

dependiendo de cual tenga mas fuerza.

e Actitud. En esta teoria, la actitud se define como una predisposicion aprendida para
responder consistentemente de un modo favorable o desfavorable con respecto a

un objeto social dado.
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La consistencia se concibe como la permanencia evaluativa, es decir, cuando la
favorabilidad o desfavorabilidad hacia un determinado patréon de conducta, en
relacidn a un objeto social dado, permanece relativamente constante.

e Normas subjetivas. Estas se originan en las creencias o convicciones que tiene la
persona de que otras personas o instituciones importantes para él, piensan que
realizard o no una conducta, y se convierten en normas que rigen su conducta.

e Intenciodn. La intencidn puede generar conductas alternativas en una situacion real
o puede abordar un problema desde diferentes puntos de partida y diversas
perspectivas tedricas. Tanto las actitudes como las normas subjetivas se relacionan
con la conducta a través de la intencién.

e Conducta. Se refiere a las actuaciones propiamente dichas, y no a las declaraciones

verbales en torno a la realizacion de la conducta.

Esta teoria recibid criticas en relacidn a que el comportamiento también estd
determinado por procesos que no se contemplan en esta teoria, ya que la misma se aplica sélo
a comportamientos que estan bajo el control de los sujetos; y a que la intencidn es un predictor
mas débil de la conducta cuando ésta no esta bajo el control de la persona. Por este motivo

Ajzen (1991) amplié la teoria, dando lugar a la Teoria de la Accidn Planificada.

Teoria de la Accion Planificada

Ajzen (1991) amplié la Teoria de la Accidon Razonada agregando un componente de
percepcién de controlabilidad de la conducta (figura 11). Asi, el Modelo de la Accién Planificada
intenta predecir tanto conductas voluntarias como aquellas que no estan bajo el control

exhaustivo de la persona.

Se ha postulado que la percepcién de control de la conducta a realizar es un elemento
central en su prediccidn. El control percibido hace referencia a la percepcidn de los obstaculos
internos -falta de habilidades, de competencias- y externos o situacionales -poca accesibilidad,
no colaboracidn de otros-. Esta variable ha mostrado tener efectos indirectos sobre la conducta
a través de la intencidn de conducta. Del mismo modo, la inclusidn de la percepcion de control,

aumenta la capacidad explicativa del modelo (Ubillos et al., 2004).

88



Capitulo Ill. Marco tedrico
]

e
)
o

"

Figura 11. Teoria de la Accion Planificada de Ajzen (1991). Adaptado de Morales et al. (1999).
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Actitudes de los profesionales de salud en la atencidn al final de la vida

El concepto y las actitudes hacia la muerte han sufrido un cambio importante en las
ultimas décadas. En Occidente, antes de los afios 50, la muerte era aceptada como parte del
proceso natural de la existencia (Ariés, 1974). Solia afrontarse en el domicilio familiar, en
compafia de familiares y seres queridos, incluidos los nifios. La muerte era considerada como
un acto publico, colectivo y ritualizado, en el que el moribundo era el protagonista. Sin embargo,
en las Ultimas décadas, la muerte se ha convertido en algo individual y temido, por lo que se la
rechaza y niega. Esto ha hecho que se la trate de desterrar de la vida cotidiana, expulsandola de
la sociedad, ocultando al moribundo confinandolo en el hospital, el lugar de la muerte prevista

(Aries, 2011).

Estos cambios también han alcanzado a los profesionales de salud, inmersos en la
sociedad, generdndoles en muchas ocasiones actitudes distorsionadas como no querer nombrar
a la muerte o a las patologias que las “atraen”, no mirar a la cara al paciente que se encuentra
al final de la vida, disonancias entre la comunicacion verbal y no verbal, entre otras (Gala et al.,
2002). Estas conductas de negacién y evitacidon de la muerte por parte de los profesionales
afectan a la calidad de la atencién al final de |la vida de pacientes y familiares. La incapacidad de
ofrecer a estas personas la ayuda que necesitan, de mostrarles afecto a la hora de despedirse
de los demads, se debe también a que la muerte de los otros se presenta como un signo
premonitorio de la propia muerte. La visién de un moribundo provoca sacudidas en las defensas
de la fantasia de la inmortalidad que las personas tienden a levantar como muro protector

contra la idea de la propia muerte (Elias, 2015).

En este sentido, estudios realizados han encontrado que profesionales de salud
(médicos, enfermeros y psicdlogos) que tienen menor miedo y conductas de evitacion ante la
muerte, tienen mejores actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida
(Barnett et al., 2020; Bermejo et al., 2018; Espinoza-Venegas et al., 2016). Los mismos resultados
se encontraron en profesionales que tienen un menor grado de ansiedad y estrés (Agusti et al.,
2018; Bermejo et al., 2018). En el mismo sentido, se ha encontrado que los profesionales de
salud que tienen mas experiencia en la atencién de personas al final de la vida tienen menos
miedo (Bermejo et al., 2018) y menos ansiedad y estrés (Gurdogan et al., 2019) a la hora de
proporcionar atencidon a estos pacientes y sus familiares. Del mismo modo, también se ha
encontrado que profesionales que tienen formacion previa en la atencién al final de la vida,

presentan un menor nivel de ansiedad y estrés (Colell Brunet, 2005).
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Por otra parte, diferentes estudios realizados han encontrado que los profesionales de
salud con formacién en cuidados paliativos y una mayor experiencia en la atencién de personas
al final de la vida tienen mejores actitudes. Berndtsson et al. (2019) evaluaron el cambio en las
actitudes de 123 estudiantes de enfermeria suecos, empleando la escala FATCOD, tras la
realizacion de un curso en cuidados paliativos, encontrando unas actitudes mas positivas hacia
la atencion de personas al final de la vida tras la realizacion del curso, asi como en los que tenian
experiencia previa personal o profesional con personas al final de la vida. Resultados similares
obtuvieron otros investigadores con estudiantes de enfermeria y enfermeros suecos (Hagelin et
al., 2016; Henoch et al., 2014, 2017), estudiantes de enfermeria espafioles (Edo-Gual et al.,
2018), enfermeros chilenos (Espinoza-Venegas et al., 2016) e iranies (Iranmanesh et al., 2008;
Jafari et al., 2015). Dimoula et al. (2019) evaluaron el conocimiento y las actitudes hacia el
cuidado de personas que estdn al final de la vida de 529 estudiantes de enfermeria griegos,
encontrando un bajo nivel de conocimientos y una relacidn positiva entre el conocimiento y
actitudes mas positivas hacia el cuidado de los moribundos. En Estados Unidos, Lippe y Becker
(2015) implementaron el uso de la simulacion con escenarios de fin de vida para la formacién
de estudiantes de enfermeria, encontrando que esta estrategia permite a los estudiantes
mejorar sus actitudes y aumentar su competencia percibida en el cuidado de pacientes
moribundos. Otros estudios también mostraron unas actitudes mas positivas en estudiantes de
enfermeria y enfermeros que tenian experiencia previa relacionada con el final de la vida, tanto
de forma personal como profesional (Arslan et al., 2014; Lancaster et al., 2017; Toishiba et al.,

2019).

En el mismo sentido, otros estudios realizados han encontrado que profesionales de
salud con un mayor nivel académico también demuestran tener mejores actitudes hacia el
cuidado de personas al final de la vida (Albers et al., 2014; Dimoula et al., 2019; Toishiba et al.,
2019). En relacidn a la edad, diversos estudios han encontrado que las actitudes hacia estos
pacientes mejoran a mayor edad de los profesionales de salud (Berndtsson et al., 2019; Browall
et al., 2020; Dimoula et al., 2019; Edo-Gual et al., 2018), lo que Dimoula et al. (2019) explican
por una combinacidon de experiencias de vida acumuladas, madurez mental y absorcién de
informacidn que acompana el envejecimiento bioldgico y profesional. En esta linea, Jiang et al.
(2019), encontraron que la edad mas avanzada de los profesionales de salud se relaciona con
una mayor exposicion a la muerte, con mejores conocimientos y actitudes hacia el cuidado de
personas que estdn al final de la vida, lo que se suele acompanar de un menor nivel de ansiedad

en los profesionales. Estos autores encontraron una relacién directa entre un mayor nivel de
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conocimientos y actitudes mas positivas de los profesionales, con una atencion de calidad al

final de la vida.

Los resultados obtenidos en relacidn a la influencia de la religidn en la actitud ante la
muerte son muy variados, posiblemente por el modo poco preciso en el que se ha recogido la
variable. Un estudio que ha tenido como objetivo principal evaluar esta relacion en médicos y
enfermeros, encontré que tanto el "ateismo puro" como las "fuertes y coherentes creencias
religiosas" actian como amortiguadores de la ansiedad ante la muerte, como si ambas certezas
aliviaran el temor ante la muerte, quedando mas “indefensos” los intermedios, agndsticos o

tibios en su fe (Raja et al., 2002).

El nimero de estudios realizados sobre las actitudes de los enfermeros hacia la atencion
de personas que estan al final de la vida ha aumentado en los ultimos afios. Sin embargo, no son
muchos los estudios encontrados dirigidos a médicos, psicélogos y trabajadores sociales, siendo

estos también parte importante de los equipos de cuidados paliativos.
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JUSTIFICACION

Muchos pacientes crénicos presentaran en algin momento necesidades paliativas
relacionadas con el final de la vida (Gdmez-Batiste et al., 2014). Para poder lograr la mejor
calidad de vida posible para el paciente y la familia es necesario que los profesionales de salud
adquieran competencias especificas y tengan actitudes positivas hacia los cuidados paliativos,
de forma que puedan dar una respuesta adecuada a las necesidades de los pacientes y sus

familiares (Agusti et al., 2018; de Vlieger et al., 2004; Jiang et al., 2019; Smith, 2003).

Bandura (1990) define la competencia como la capacidad de traducir las habilidades
secundarias (congnitiva, social, emocional y sensoriomotor), el conocimiento, los valores y las
actitudes en acciones adecuadas. Asimismo, la autoeficacia es la evaluacion que una persona
realiza sobre sus capacidades para organizar y ejecutar los cursos de accién requeridos para
lograr los objetivos designados (Bandura, 1986). La autoeficacia influye, por tanto, en la
adquisicion, desarrollo y logro de competencias. Las personas con un alto nivel de autoeficacia
profesional establecen metas mas altas y persisten cuando se enfrentan con dificultades, que

consideran como desafios en lugar de como amenazas (Bandura, 1997).

Por otra parte, las actitudes hacen referencia a las evaluaciones positivas o negativas,
relativamente estables, que las personas hacen sobre cualquier aspecto de la realidad (Brifiol et
al.,, 2007). Tradicionalmente se ha considerado que las actitudes tienen tres componentes
fundamentales: afectivo, referido a los sentimientos o evaluacion afectiva sobre el objeto de
actitud; cognitivo, denota conocimiento, opinién, idea, conviccién o pensamiento en torno al
objeto de actitud; y conductual, en relacién a la conducta en presencia del objeto de actitud
(Escdmez et al., 2007). Las actitudes estdn directamente relacionadas con los pensamientos y

creencias que se tienen hacia el objeto de actitud.

Se ha encontrado que la formacién que reciben los profesionales de salud en relacién a
la atencidn al final de la vida es deficitaria (Agusti et al., 2018; Bassah et al., 2014). Esto puede
causar estrés y ansiedad en los profesionales a la hora atender a pacientes en situacion de fin
de vida, pudiendo esto afectar, a largo plazo, a su propia salud (Caton & Klemm, 2006; Cox et

al., 2000; Mallory, 2003; Shoji et al., 2016).

Por otra parte, la formacién en cuidados paliativos y la experiencia previa relacionada
con el final de la vida influyen en una mejora de la autoeficacia y de la actitud de los
profesionales de salud frente al cuidado de los pacientes al final de la vida (Berndtsson et al.,

2019; Dehghani et al., 2020; Dimoula et al., 2019; Smothers et al., 2019; ten Koppel et al., 2019).
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Al mismo tiempo, una actitud mas positiva ante el cuidado de estas personas también se
relaciona con un menor miedo ante la muerte y conductas de evitacion ante la misma, asi como

de ansiedad y estrés (Barnett et al., 2020; Bermejo et al., 2018; Espinoza-Venegas et al., 2016).

La atencidn paliativa de calidad requiere tanto de la competencia de los profesionales
de salud como de la autoeficacia y una actitud positiva de los mismos que propicie una asistencia
digna, donde ademas del alivio del dolor y el control de sintomas, exista un acompafiamiento
emocional (Desbiens et al., 2012; Espinoza-Venegas et al., 2016). Se ha encontrado que la actitud
de los profesionales es uno de los factores predictivos de la calidad de la atencién mas
significativos, lo que repercute positivamente en la calidad de vida al final de la vida de los
pacientes (Ascencio et al., 2014). Las actitudes negativas crean barreras que impiden brindar

una atencién integral al paciente (Arslan et al., 2014; Sadowska et al., 2020).

La Asociacién Europea de Cuidados Paliativos recomienda, ademdas de la formacién
tedrica y la experiencia clinica en entornos de cuidados paliativos, la implementacién de
métodos de evaluacidn para evaluar el conocimiento, asi como las actitudes y habilidades de los

estudiantes (European Association for Palliative Care, 2013; Fourie, 2015).

Por lo expuesto anteriormente, este trabajo pretende poner a disposicidon herramientas
qgue permitan conocer la autoeficacia y la actitud de los profesionales de salud ante la atencion
de personas que estan al final de la vida, asi como el nivel de los mismos y los factores que se
relacionan con ellos, de forma que se puedan desarrollar estrategias que permitan una mejora
en la autoeficacia y las actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida de los

profesionales de salud y, por lo tanto, en la calidad de la atencién.
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OBJETIVOS

Capitulo V. Objetivos

Objetivo general

Determinar el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos y la actitud hacia el cuidado

de personas que estdn al final de la vida de los profesionales de salud espafioles principalmente

involucrados en la atencidn al final de la vida.

Objetivos especificos

Para la consecucién del objetivo general se llevaron a cabo tres estudios en los que se

desarrollaron los siguientes objetivos especificos:

Estudio 1: Revision de los instrumentos disefiados para la evaluacién de la autoeficacia

y las actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida de los

profesionales de salud

Comprobar si existen instrumentos validados en Espafia que permitan evaluar la
autoeficacia en cuidados paliativos de los profesionales de salud espafioles.

Comprobar si existen instrumentos validados en Espaia que permitan evaluar las
actitudes hacia la atenciéon de personas que estan al final de la vida de los

profesionales de salud espafioles.

Estudio 2: Adaptacion cultural, validacion y analisis de la Escala de Autoeficacia en

Cuidados Paliativos para su uso con enfermeros espaioles

Adaptar culturalmente y validar psicométricamente la Self-Efficacy in Palliative
Care Scale para su uso en enfermeros espafioles.

Determinar el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los enfermeros
espanoles.

Determinar si la edad, el sexo, la experiencia profesional, el nivel de estudios y la
formacién y experiencia previa en fin de vida se relacionan con el nivel de

autoeficacia en cuidados paliativos de los enfermeros espafioles.
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Estudio 3: Adaptacidn cultural, validacién y analisis de la Escala Frommelt de actitudes
hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida para su uso con profesionales

de salud espafiioles

6. Adaptar culturalmente y validar psicométricamente la Frommelt Attitude Toward
Care of the Dying Scale Form B para su uso en profesionales de salud espafioles.

7. Conocer las actitudes hacia la atencién de personas que estan al final de la de los
profesionales de salud espafioles.

8. Determinar si la edad, el sexo, la experiencia profesional, el nivel de estudios y la
formacién y experiencia previa en fin de vida se relacionan con las actitudes hacia
la atencidn de personas que estan al final de la de los profesionales de salud

espafioles.
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RESUMEN DE LA METODOLOGIA

Estudio 1: Revisidn de los instrumentos disefiados para la evaluacion de la autoeficacia y las
actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida de los profesionales de

salud

Se realizo una revisidn en las bases de datos COCHRANE, PUBMED, DIALNET, y SCIELO,
y en la hemeroteca REDALYC combinando los descriptores MeHS y DeCS, en inglés y en espafiol,
relacionados con la autoeficacia y las actitudes hacia el final de la vida, y con estudiantes y
profesionales de salud de las diferentes disciplinas (medicina, enfermeria, psicologia y trabajo

social).

La revisidn se realizé en dos fases. En primer lugar, la busqueda se limitd a estudios
originales publicados entre 2000-2016 que tuvieran como objetivo disefiar instrumentos que
permitiesen evaluar la autoeficacia y las actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final
de la vida de profesionales de salud. Posteriormente, tras comprobar que no existian
instrumentos validados en Espafia para este fin, se seleccionaron aquellos que pudiesen ser
aplicables en el contexto, y se realizd una revisidn sobre los procesos de validacion llevados a

cabo con los mismos.

Estudio 2: Adaptacion cultural, validacion y andlisis de la Escala de Autoeficacia en Cuidados

Paliativos para su uso con enfermeros espafioles

Se realizd un estudio de adaptacién cultural y validacién de escalas que incluye la
adaptacion cultural y validacion del instrumento comprobando las propiedades psicométricas
del mismo. Posteriormente se realizé un estudio cuantitativo con un disefio de tipo descriptivo

— analitico y corte transversal para valorar la influencia de variables relacionadas.

La muestra estuvo constituida por 552 enfermeros y 440 estudiantes de enfermeria
espanoles, seleccionados mediante muestreo intencional. La recogida de datos se realizé entre
enero de 2017 y marzo de 2018 mediante la distribucién on-line de la SEPC y un cuestionario de
informacidon sociodemografica para obtener datos como la edad, el sexo, la experiencia

profesional, el nivel de estudios y la formacion y experiencia previa en fin de vida.

La consistencia interna de la SEPC-S se evalud calculando el a de Cronbach para la escala
completa y para cada subescala (comunicaciéon, manejo de los pacientes y trabajo en equipo).

Para determinar la validez de constructo se realizé un andlisis factorial confirmatorio empleando
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el método de minimos cuadrados no ponderados. Posteriormente se describid el nivel de
autoeficacia en cuidados paliativos en enfermeros y estudiantes de enfermeria, y se determiné
la asociacién entre las variables sociodemograficas (sexo, edad, afios de experiencia profesional,
formacién y experiencia en cuidados paliativos) y el mismo. Por ultimo, se llevo a cabo un andlisis
de regresion lineal multiple, con la puntuacién del SEPC-S como variable dependiente y las que

resultaron significativas en los analisis bivariados como variables independientes.

Estudio 3: Adaptacion cultural, validacién y analisis de la Escala Frommelt de actitudes hacia
el cuidado de personas que estan al final de la vida para su uso con profesionales de salud

espanoles

Se realizd un estudio de adaptacién cultural y validacién de escalas que incluye la
adaptacion cultural y validacion del instrumento comprobando las propiedades psicométricas
del mismo (estudio 3A). Posteriormente se realizé un estudio cuantitativo con un disefo de tipo
descriptivo — analitico y corte transversal para valorar la influencia de variables relacionadas

(estudio 3B).

La muestra estuvo constituida por 2446 médicos, enfermeros, psicdlogos, trabajadores
sociales, y estudiantes espafioles de estas disciplinas, seleccionados mediante muestreo
intencional. La recogida de datos se realizd entre enero de 2017 y diciembre de 2018 mediante
la distribucién on-line de la FATCOD-B-S y un cuestionario de informacién sociodemografica para
obtener datos como la edad, el sexo, la experiencia profesional, la formacion de posgrado, la
formacién y experiencia previa en fin de vida, la dedicacion (estudiante o profesional) y la

disciplina.

La consistencia interna de la FATCOD-B-S se evalud calculando el o de Cronbach para la
escala completa y para cada subescala (actitudes positivas hacia el cuidado de personas al final
de la vida y percepcién de la atencion centrada en el paciente y la familia). Para determinar la

validez de constructo se realizé un analisis factorial exploratorio multigrupo.

Posteriormente se realizé un andlisis desde la estadistica descriptiva evaluando medias,
desviaciones estandar, frecuencias y porcentajes para describir las caracteristicas de la muestra
y la actitud hacia el cuidado de personas que se encuentran al final de la vida de los profesionales
de salud. Para comparar la actitud entre los profesionales de las diferentes disciplinas se realizé

un andlisis ANOVA de un factor, tanto para estudiantes como para profesionales y pruebas post
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hoc de Tukey para las comparaciones multiples de las puntuaciones promedio en la escala

FATCOD-B-S entre disciplinas.

Por ultimo, para identificar las variables que pudieran explicar las puntuaciones
obtenidas en la escala se contempldé un modelo de regresién multivariado iterativo donde se

incluyeron todas variables independientes que pudieran influir en la variable dependiente.

Consideraciones éticas

Se han cumplido los principios éticos basicos para la conduccion responsable de la
investigacion relacionada con personas. Se solicitd el consentimiento informado a todos los
participantes y se obtuvo la autorizacién del autor de la SEPC, Dr. Stephen Mason, y de la autora
de la FATCOD-B, Dra. Katherine Murray Frommelt, para realizar la adaptacion cultural y
validacién de la misma en el contexto espafiol. Se obtuvo la aprobacién del Comité de Etica en

Investigacion de la Universidad de Granada, Espafia, en acta n2 270/CEIH/2017.
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ESTUDIO 1

Revision de los instrumentos disefados para la evaluacion de la autoeficacia y las actitudes

hacia el cuidado de personas que estdn al final de la vida de los profesionales de salud

Objetivo

Identificar si existen instrumentos validados que permitan evaluar la autoeficacia y las
actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida de los profesionales de salud,
y si estos estan validados en el contexto espafiol. En el caso de que no exista ningln instrumento
validado con profesionales de salud espafioles, valorar si alguna de las escalas existentes es

aplicable en Espaiia.

Metodologia

Se realizd una revisidn en las bases de datos COCHRANE, PUBMED, DIALNET, y SCIELO,
y en la hemeroteca REDALYC combinando los descriptores MeHS: attitude to death, end of life
care, medical students, nurses, nursing students, palliative care, physicians, psychology, self
efficacy, social worker y validation studies; y DeCS: attitude to death, medical students, nurses,
nursing students, palliative care, physicians, psychology, self efficacy, social workers terminal

care y validation study, en inglés y en espafiol.

La revisidn se realizd en dos fases diferentes. La primera fase comprendio la bisqueda
de los instrumentos de medida existentes disefiados para evaluar la autoeficacia y la actitud
hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida de los profesionales de salud. Esta se
limitd a la captacion de articulos originales publicados después del afio 2000 hasta el 2016, fecha
en que inicid el estudio. La busqueda se limité a estudios publicados en inglés y/o espafiol. Tras
comprobar la ausencia de instrumentos validados en profesionales de salud espafioles (médicos,
enfermeros, psicélogos y trabajadores sociales) que permitieran evaluar dichos constructos, se
seleccionaron dos de entre las desarrolladas previamente que permitieran evaluar la
autoeficacia y la actitud de los profesionales de salud en relacién a la atencidn al final de la vida,

y que cumplieran los siguientes criterios de seleccion:

e Que la escala estuviese disponible en acceso libre.

e Que hubiese sido objeto de alguin proceso de validacion previo.
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e Que hubiese sido aplicada, o se considerase aplicable, a los profesionales de salud
participantes en el estudio (médicos, enfermeros, psicélogos y trabajadores

sociales).

En la segunda fase, se realizé una revisidn sobre los procesos de validacion llevados a

cabo con las dos escalas seleccionadas en diferentes contextos y disciplinas.

Desarrollo

Los datos extraidos de la revisién de los instrumentos de medida existentes para evaluar
la autoeficacia y la actitud hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida de los

profesionales de salud fueron agrupados en dos grandes categorias:
Evaluacion de la autoeficacia de los profesionales de salud en la atencion al final de la vida

A pesar del aumento en la adopcion de programas de formaciéon en cuidados paliativos
a nivel mundial, existen pocos instrumentos que permitan evaluar la autoeficacia de los
profesionales de salud para brindar cuidados al final de la vida. Algunos de los instrumentos
desarrollados evaltan otros aspectos ademas de la autoeficacia (Eagar et al., 2003; Weissman
et al., 1998), carecen de sensibilidad (Adriaansen & VanAchterberg, 2004), son especificos de la
disciplina (Adriaansen & VanAchterberg, 2004; Weissman et al., 1998), o no fueron validados

(Krautheim et al., 2017; Parle et al., 1997).

Parle et al. (1997), partiendo de la idea de que los profesionales de salud se encuentran
en una posicion clave para ayudar a reducir la alta prevalencia de trastornos afectivos y
problemas psicoldgicos que experimentan los pacientes con cancer, y de que este rol se ve
inhibido por practicas de comunicacién ineficaces que incluyen el uso de estrategias de
distanciamiento y la evitacién, desarrollaron un modelo de conducta comunicativa en el
contexto del cancer. Para dar respuesta al objetivo de lograr una evaluacion multidimensional
de los resultados de la formacion, desarrollaron un cuestionario ad hoc para evaluar la
autoeficacia en comunicacién con pacientes con cancer. Este cuestionario estd formado por 9

items, y no fue validado.

Posteriormente se quiso evaluar el efecto en el conocimiento y la autoeficacia de
enfermeras holandesas de un curso en cuidados paliativos. Para evaluar el cambio en la
autoeficacia elaboraron una escala de 30 items que fueron valorados por un comité de expertos

en cuidados paliativos compuesto por 14 personas. Cuatro items no fueron considerados como
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relevantes por mas del 70% de los miembros del comité, por lo que fueron eliminados.
Posteriormente se administré la escala a 157 enfermeras y estudiantes de enfermeria. Se
eliminaron 8 items adicionales por no tener capacidad discriminante. Finalmente la escala quedd

constituida por 18 items, con un a de Cronbach de .80 (Adriaansen & VanAchterberg, 2004).

Un grupo de investigadores de la Universidad de Wollongong, Australia, desarrollé un
compendio de herramientas para ayudar en la evaluacion de proyectos de cuidados paliativos.
Este compendio esta formado por 6 instrumentos que evallan el impacto y los resultados de
recibir cuidados paliativos en los pacientes, cuidadores, amigos y comunidades; 6 que evaltuan
el impacto y los resultados de proporcionar cuidados paliativos en los proveedores de cuidados
(profesionales y voluntarios); y 8 que evaltan el impacto en el sistema (estructura y procesos,
redes de trabajo, relaciones). Ninguno de estos instrumentos fueron validados (Eagar et al.,

2003).

Uno de los instrumentos que evaltan el impacto y los resultados de proporcionar
cuidados paliativos en los proveedores de cuidados (profesionales y voluntarios) del compendio
desarrollado por Eagar et al. (2003) es el instrumento 2.1 Proveedores de cuidados paliativos.
Este instrumento esta disefiado para evaluar el nivel de conocimiento y conciencia sobre los
cuidados paliativos de los proveedores de cuidados paliativos que trabajan en servicios
especializados de cuidados paliativos, asi como sus actitudes y confianza al proporcionar
cuidados al final de la vida. Este instrumento estd compuesto por varias escalas. Una de ellas
estd compuesta por 12 items que evaluan el grado de confianza de los profesionales en relacién
a diferentes interacciones con el paciente/familia, y asuntos relacionados con el manejo del
paciente. Posteriormente, Phillips et al. (2011) llevaron a cabo un proceso de validacion
psicométrica de esta escala, como estrategia para disponer de un instrumento validado para
evaluar la autoeficacia en cuidados paliativos de profesionales de salud. La escala se administré
a 405 enfermeros y auxiliares de enfermeria Australianos, que desarrollaban su labor asistencial
en centros de atencién de adultos mayores. El analisis factorial mostrd la existencia de dos
factores relacionados con la capacidad percibida de proporcionar apoyo psicosocial y para el
manejo de sintomas. Con respecto a la consistencia interna, para la escala completa el a de

Cronbach fue de .92, y de .87 y .91 para las dos subescalas respectivamente.

En Alemania, Pfister et al. (2011) desarrollaron la escala de conocimientos paliativos de
Bonn (Bonner Palliativwissenstests - BPW) con el objetivo de evaluar el conocimiento y la
autoeficacia en cuidados paliativos de enfermeros y auxiliares de enfermeria que trabajan en

hogares de ancianos. Para el desarrollo de esta escala partieron de las escalas ya existentes. Para
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la configuracion de la subescala de autoeficacia, los autores se basaron en la escala de
autoeficacia de Adriaansen y VanAchterberg (2004). Sin embargo, los items de esta escala
estaban adaptados al contenido de la ensefianza holandesa de las escuelas de enfermeria. Por
lo que, a los items de esta escala, se afadieron otros, de forma que se incluyesen los aspectos
relacionados con las situaciones tipicas que se encuentran en relacién a la atencién paliativa en
hogares de ancianos alemanes. Los 30 items resultantes se enviaron a un comité de expertos en
cuidados paliativos que determinaron la validez de contenido. Finalmente la subescala de
autoeficacia quedd constituida por 15 items, con un a de Cronbach de .86, y una adecuada

sensibilidad al cambio (p <.001).

Posteriormente se validd la subescala de autoeficacia de la escala de conocimientos
paliativos de Bonn (BPW), desarrollada por Pfister et al. (2011), con el objetivo de evaluar el
efecto de la formacién y de la experiencia previa en cuidados paliativos en la autoeficacia de
médicos austriacos (Mosich et al., 2017). Los items de la escala se modificaron de forma que
fueran aplicables a médicos. La escala resultante se administré a 83 médicos con diversos grados
de formacién y experiencia en cuidados paliativos. La fiabilidad se determind mediante el test-
retest, obteniendo una correlacidon de Pearson de .99, y la consistencia interna, con un a de

Cronbach de .92.

En el mismo afio, Krautheim et al. (2017) desarrollaron una escala para evaluar la
autoconfianza en cuidados paliativos de médicos alemanes que llevan a cabo su labor asistencial
en Unidades de Cuidados Intensivos a partir del catalogo oficial de objetivos de aprendizaje para
estudiantes de medicina de la Sociedad Alemana de Medicina Paliativa. Un comité de expertos
seleccion6 10 items que se consideraron relevantes para evaluar la autoconfianza de los médicos
en relacién con los cuidados paliativos, y que conformaron la escala. No se realizaron andlisis

para determinar la validez y fiabilidad de la escala.

Por otra parte, en Reino Unido se desarrolld la Self-Efficacy in Palliative Care Scale (SEPC)
por Mason y Ellershaw (2004) a partir de un cuestionario previo elaborado para evaluar el efecto
de un programa de formacion en cuidados paliativos en estudiantes australianos de medicina
(Barrington & Murrie, 1999). La escala consta de 23 items que evalian la eficacia percibida en
relacion a la comunicacién, el manejo del paciente y el trabajo en un equipo multidisciplinar. La
fiabilidad y validez de la escala se determiné con estudiantes de medicina, encontrando un valor
de a de Cronbach superior a .92 en todas las subescalas. El analisis factorial exploratorio mostré
la existencia de 3 factores que confirman la distribucion de los items en las tres subescalas y que

explican mas del 68% de la varianza.
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Evaluacion de la actitud de los profesionales de salud hacia la atencion al final de la vida

La actitud de los profesionales de salud se ha estudiado desde hace varias décadas. En
la década de los 80 se empezd a estudiar la actitud de los profesionales de salud en entornos

oncoldgicos, con el objetivo de medir su actitud hacia el cancer (Corner, 1988).

Uno de los primeros problemas que surgieron fue como medir las actitudes. La
complejidad de la medicidn de las actitudes se deriva de la relacién entre el objeto de actitud,
sus tres componentes (cognitivo, emocional y conductual), y la forma a través de la cual se

expresan, esta es el comportamiento (Mastroianni et al., 2015a).

A lo largo de los afios se han desarrollado varios instrumentos para evaluar la actitud
hacia diferentes aspectos, entre ellos el cancer y el miedo a la muerte y el morir, pero también
hacia la atencién de pacientes con enfermedades terminales. Sin embargo, muchos de ellos no

fueron validados (Cohen et al., 2002; Roman et al., 2001; Vejlgaard & Addington-Hall, 2005).

En el afio 1990, Waltman (1990) desarrollé la escala "Actitudes, normas subjetivas e
intenciones conductuales de las enfermeras hacia el cuidado de pacientes moribundos y sus
familias" (ASBID) a partir de entrevistas con familiares en duelo. La consistencia interna para el
ASBID alcanzd resultados satisfactorios. El andlisis factorial sugirié que se estaban midiendo tres
factores: medidas generales de atencién aguda para los moribundos, comunicacidn abierta con

los moribundos y atencidn continua para los familiares en duelo.

Posteriormente se desarrollo la escala de actitud de atencidn al final de la vida de los
médicos (Physicians' End-of-Life Care Attitude Scale - PEAS) para medir los resultados en la
educacion en cuidados paliativos y evaluar la disposicién de los estudiantes de medicina para
atender a pacientes al final de la vida. La escala consta de 64 items que resultaron de la
informacidn recogida a través de la realizacién de grupos focales con estudiantes de medicina y
residentes en medicina familiar e interna en los que se indagd sobre sus sentimientos y
preocupaciones relacionados con la atencidon del paciente terminal y los problemas relacionados
con el final de la vida, incluida la idoneidad percibida de su capacitacién para atender a los
pacientes al final de la vida. La escala mostrd ser un instrumento valido y fiable para evaluar la
actitud de los médicos ante el cuidado de las personas al final de la vida, incluyendo dos

subescalas: preparacion personal y rol profesional (Levetown et al., 2000).
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Una versidn abreviada de esta escala de 31 items aplicables a enfermeros fue utilizada
con estos profesionales, renombrandose como Professional End-of-Life Attitude Scale (short-

form PEAS). Sin embargo, ésta no fue validada (Weigel et al., 2007).

En el afio 2000 se desarrollé otra herramienta para medir las actitudes de médicos y
enfermeras hacia el cuidado al final de la vida en hospicios. La escala mostro tener una adecuada
fiabilidad (test-retest) y una validez de constructo aceptables para su uso con médicos y
enfermeros que desarrollan su labor asistencial en hospicios. Los factores identificados en el
analisis factorial fueron: responsabilidad profesional, eficacia del hospicio y comunicacion

profesional-paciente (Bradley et al., 2000).

Posteriormente se desarrolld un instrumento para medir las actitudes y
comportamientos de enfermeros de unidades de cuidados intensivos hacia los cuidados al final
de la vida. Los items se seleccionaron a partir de un analisis de contenido de la literatura y
entrevistas cualitativas a enfermeros de cuidados criticos. Como resultado se obtuvieron dos
escalas. La escala “Valores de las enfermeras de cuidados intensivos hacia el final de la vida”
(INTEL-Values) conformada por 4 factores: autoevaluacién, valoraciéon de los demas, tension
emocional y angustia moral. Y la escala “Comportamientos de las enfermeras de cuidados
intensivos al final de la vida” (INTEL-Behaviors) conformada por 2 factores: comunicacion e
intervenciones de enfermeria. Ambas escalas mostraron una adecuada consistencia interna y
validez de contenido. Sin embargo, los resultados del test-retest fueron inconsistentes

(Zomorodi & Lynn, 2010).

Por otra parte, la escala Frommelt Attitude Toward Care of the Dying (FATCOD) es uno
de los instrumentos mas utilizados para evaluar la actitud de los profesionales de salud ante el
cuidado de personas que estan al final de la vida y sus familias. Hay dos versiones disponibles.
La version A, disefiada para administrar a enfermeros (Murray-Frommelt, 1991), y la version B,

dirigida a diferentes disciplinas involucradas en cuidados paliativos (Murray-Frommelt, 2003).

Entre todos los instrumentos disenados para evaluar la autoeficacia y las actitudes hacia
el cuidado de personas que estdn al final de la vida se selecciond la Self-Efficacy in Palliative Care
Scale para evaluar la autoeficacia, y la Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale Form
B para las actitudes, ya que éstas cumplian los criterios de seleccidn establecidos. Los resultados
de la revision de los procesos de validacion llevados a cabo con cada una de las escalas se

presentan a continuacion.
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Self-Efficacy in Palliative Care Scale (SEPC)

Uno de los instrumentos utilizados para evaluar la autoeficacia de los profesionales en
relacidn a la atencidn al final de la vida es la Self-Efficacy in Palliative Care Scale (SEPC). La SEPC
fue desarrollada por Mason y Ellershaw (2004) en Reino Unido a partir de un cuestionario previo
elaborado para evaluar el efecto de un programa de formaciéon en cuidados paliativos en

estudiantes australianos de medicina (Barrington & Murrie, 1999).

Esta escala se basa en los fundamentos tedricos de la Teoria Social Cognitiva de Bandura.
Consta de 23 items que evallan la eficacia percibida en relacién a la comunicacion (8 items), el
manejo del paciente (8 items) y el trabajo en un equipo multidisciplinar (7 items). Cada subescala
presenta una serie de conductas y habilidades especificas en las que se evaltua la eficacia
percibida para realizar con éxito cada comportamiento o habilidad empleando una escala visual
analdgica de 100mm que va desde “muy ansioso” a “muy seguro”. La fiabilidad y validez de la
escala se determind con estudiantes de medicina, encontrando un valor de a de Cronbach
superior a .92 en todas las subescalas. El analisis factorial exploratorio mostrd la existencia de 3
factores que confirman la distribucidn de los items en las tres subescalas y que explican mas del

68% de la varianza (Mason & Ellershaw, 2004).

La SEPC fue utilizada en un estudio piloto multicéntrico cuyo objetivo era conocer el
grado de preparacién en cuidados paliativos de médicos recién graduados en cinco paises
europeos (Reino Unido, Irlanda, Francia, Italiay Espafia). Para ello utilizaron versiones traducidas
al idioma propio de cada pais, pero no validadas (Mason et al., 2015). En Canad4, en un estudio
gue pretendia evaluar la seguridad en aspectos relacionados con los cuidados paliativos de
estudiantes de medicina y residentes de medicina interna, emplearon la subescala de
comunicacion de la SEPC sin realizar andlisis de validacion psicométrica previamente (Montouro

et al., 2019).

Recientemente la escala ha sido traducida al portugués y validada para ser utilizada en
Brasil (Gryschek et al., 2020). La escala traducida fue administrada a 111 estudiantes de tercer
afio de medicina. Se realizé un andlisis factorial con estimacidon de maxima verosimilitud para
determinar la estructura factorial de la escala, encontrando la misma distribucién que en la
version original. Con respecto a la fiabilidad, se encontré un a de Cronbach de .93 para la
subescala comunicacién, de .91 para la subescala manejo del paciente, y de .96 para la subescala

trabajo en un equipo multidisciplinar.
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Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale (FATCOD)

Uno de los instrumentos utilizados para evaluar la actitud de los profesionales en
relacidn a la atencidn al final de la vida es la Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale
(FATCOD). La Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale Form A (FATCOD-A) fue
desarrollada en Estados Unidos por Frommelt para evaluar la actitud de los enfermeros hacia el

cuidado de las personas al final de la vida y sus familias (Murray-Frommelt, 1991).

Esta escala unidimensional consta de 30 items que evalian mediante una escala Likert
de 1 a 5 (muy en desacuerdo — muy de acuerdo) la actitud ante el cuidado de las personas al
final de la vida y de sus familias de los enfermeros. De estos items, 15 estan redactados de forma
positiva: 1, 2, 4,10, 12, 16, 18, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 27 y 30; y los demds de forma negativa. La
puntuacién total varia de 30 a 150 puntos, indicando un mayor puntaje una mejor actitud ante
el cuidado. La validez se determiné mediante el indice de Validez de Contenido, encontrando un
acuerdo entre los expertos de .98. Para determinar la fiabilidad se realizd un test-retest en
primer lugar con 18 enfermeros de una unidad de oncologia obteniendo un coeficiente de
correlacién de Pearson r=.94, y en segundo lugar con 30 enfermeros de oncologia y cirugia con

un resultado de r=.90 (Murray-Frommelt, 1991).

Posteriormente, para que la escala pudiese ser aplicable a diferentes profesionales, la
autora realizé ligeras modificaciones, dando lugar a la Frommelt Attitude Toward Care of the
Dying Scale Form B (FATCOD-B) (Murray-Frommelt, 2003). Estos cambios hicieron necesario
volver a realizar el proceso de validacion de la escala. En esta ocasidn la FATCOD-B se administrd
a estudiantes de enfermeria, psicologia y fisioterapia, entre otros. El indice de Validez de

Contenido obtenido fue de 1.0, y el coeficiente de correlacién de Pearson del test-retest r=.93.

La FATCOD-B ha sido validada en diferentes idiomas y paises. En el afio 2006 se tradujo
al japonés, y utilizando el analisis de componentes principales encontraron dos factores:
FATCOD |, relacionado con las actitudes positivas hacia el cuidado de los pacientes al final de la
vida: 1, 2, 3,5, 6,7, 8,9, 11, 13, 14, 15, 17, 26, 29 y 30 (a de Cronbach .73), y FATCOD I,
relacionado con la percepcidn de la atencidn centrada en el paciente y la familia: 4, 12, 16, 18,
19, 20, 21, 22, 23, 24, 25,27 y 28 (a de Cronbach .65). El item 10 fue eliminado. El a de Cronbach

para la escala completa fue de .85 (Nakai et al., 2006).

Posteriormente la FATCOD-B se utilizé en Suecia (Henoch et al., 2014). La escala se
administré a profesionales y estudiantes de enfermeria, y se traté de confirmar la existencia de
las dos subescalas descritas por Nakai et al. (2006). Se omitié el item 10 porque se considerd

gue no encajaba en la escala. Se realizé un analisis de componentes principales, fijando a 2 la
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extraccién de factores. La distribucion factorial fue similar a la obtenida en Japén, pero no
idéntica. Seis items obtuvieron cargas factoriales menores de 0.30: 4, 19, 22, 23, 25y 28. La
fiabilidad se evalud solo con los items que obtuvieron una carga factorial mayor a 0.30. El a de
Cronbach para la escala completa fue de .506. Al eliminar algunos items que parecen no estar
directamente relacionados con la actitud ante el cuidado de personas que estan al final de la
vida (1, 2, 10, 23, 25 y 30) el a de Cronbach aumentd a .701. El a de Cronbach de las subescalas

fue .696 y .575, respectivamente.

En el afio 2015 se realizd la validacion de la escala FATCOD-B con una muestra de 442
estudiantes de enfermeria italianos (Mastroianni et al., 2015b). La estabilidad se evalud
mediante el test-retest (n=32) encontrando un ICC global de .87, y sélo un item con ICC <.60. Se
realizé un analisis de componentes principales con rotacidon Varimax para determinar la validez
de constructo. Se encontraron 6 factores que explicaban el 42.2% de la varianza: items
relacionados con el miedo/malestar (1, 3, 5, 7, 8, 13, 14, 15y 26), el cuidado de la familia (4,16
y 22), comunicacion (2, 6, 11, 27, 28 y 30), la familia como cuidadora (12, 18 y 20), relacion (9,
10, 17, 21y 29), y cuidado activo (19, 23, 24, y 25). El a de Cronbach de las subescalas fue de
entre .47y .69, y el total de .75.

También en el afio 2015, Leombruni et al. (2015) realizaron un analisis factorial
confirmatorio de la FATCOD-B con 608 estudiantes de medicina. La muestra se dividio
aleatoriamente en dos submuestras. Con la primera, n=300, se evalud la confiabilidad (a de
Cronbach = .699), la consistencia interna (correlaciones item-total entre .03 y .39) y se realizd
un analisis factorial exploratorio, donde se identificaron dos dimensiones que explicaron el 20%
de la varianza. Con la segunda submuestra (n=308) se realizé un analisis factorial confirmatorio
usando el método robusto ML en el programa LISREL. Se probaron varios modelos, encontrando
gue el que mejor ajuste obtenia fue un modelo bidimensional omitiendo los items 2, 17, 19, 24,
25 y 29 por mostrar estos ser irrelevantes. No obstante, las cargas en las dimensiones fueron
débiles, el valor de CFl permanecié por debajo de .90 y el SRMR fue de .08. Los autores sugieren
gue la investigacion futura para la construccién de una versidn revisada de la escala debe prestar
atencién a la ambigliedad de los items y tener especial cuidado para distinguir entre los items
gue conciernen a las emociones y creencias relacionadas con el cuidado al final de la vida, asi

como sus sujetos (proveedor de atencidon médica, paciente, familia).

Debido a los débiles resultados obtenidos, los mismos investigadores decidieron revisar
la redaccion de los items que consideraron podian ser ambiguos para mejorar su claridad (Loera

et al., 2018). La version refinada de la FATCOD-B fue administrada a 200 estudiantes de medicina
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para determinar las propiedades métricas a través de un Analisis Factorial Confirmatorio y el uso
del modelo Rash. El modelo que presentd un mejor ajuste fue el bidimensional, no obstante
requirio de la eliminacion de los items que presentaron cargas muy bajas (<.20). Al eliminar los
items 1, 2, 10, 17, 18, 19, 20, 23, 24, 25, 27 y 29 el modelo demostré buenos indices de ajuste
CFI .93, SRMR .07 y RMSEA .05. Las subescalas se nombraron: actitud hacia el cuidado de las
personas al final de la vida (3, 5, 6, 7, 8, 9, 11, 13, 14, 15, 26) y creencias normativas sobre la
persona al final de la vida y los familiares (4, 12, 16, 21, 22, 28, 30). El valor de a de Cronbach
fue de .80 para la primera y de .53 para la segunda subescala. Los autores sugieren que aunque
el FATCOD-B incluye dos dimensiones diferentes, solo la primera puede emplearse
adecuadamente, ya que ha demostrado ser una medida sélida en una muestra de estudiantes
de medicina. Aunque la segunda escala demostré una buena fiabilidad, no fue capaz de

diferenciar a los participantes en al menos dos niveles de "habilidad".

En el afio 2016, Wang et al. (2016) llevaron a cabo la validacién de la FATCOD-B en China.
Tras realizar la adaptacion cultural de la escala, obteniendo un CVI=.92, la administraron a 154
enfermeras y 200 estudiantes de enfermeria. Obtuvieron un a de Cronbach de .790 para la
escala completa, y de entre .610 y .863 para cada subescala. El test-retest lo realizaron con 30
estudiantes de enfermeria, alcanzando resultados satisfactorios (r=.959, p<.001). La validez de
constructo se determind mediante un andlisis de componentes principales con rotacién varimax.
Se obtuvieron 7 factores compuestos por los siguientes items: actitud hacia los intereses de la
persona al final de la vida (19, 21, 23, 24, 25, 27), actitud hacia el cuidado de la persona al final
de la vida (1, 2, 5, 6, 7, 13), actitud hacia la necesidad de apoyo familiar (12, 17, 18, 20, 29),
actitud hacia la comunicacion con la persona al final de la vida (3, 8, 11, 26, 30), actitud ante el
miedo a cuidar a la persona al final de la vida (9, 14, 15), actitud hacia el cuidado de la familia
de la persona al final de la vida (4, 16, 22, 28) y actitud de la persona al final de la vida hacia la
muerte (10). Todos los items tuvieron cargas factoriales mayores de .40, y la varianza total

explicada fue de 58.38%.

Abu-EI-Noor y Abu-El-Noor (2016) utilizaron la FATCOD-B en Palestina, para evaluar la
actitud de los estudiantes de enfermeria ante el cuidado de personas que estan al final de la
vida. Se llevé a cabo un proceso de traduccion al drabe y retrotraduccion. Posteriormente la
version drabe fue evaluada por cuatro enfermeras expertas en cuidados paliativos para evaluar
la validez de contenido, obteniendo un CVI= 1.0. Por ultimo se determind la fiabilidad, siendo el

o de Cronbach de .70.
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Posteriormente se llevd a cabo un proceso de validacion de la FATCOD-B en Polonia
(Sadowska et al., 2020). Administraron la escala traducida a 107 estudiantes de enfermeria y se
realizd un analisis de componentes principales con rotacion Varimax. Se obtuvo una estructura
compuesta por dos factores que explicaron el 29.96% de varianza, integrados por los siguientes
items: actitud hacia los cuidados paliativos y su expansion a la familia de la persona al final de
la vida (1, 4, 10, 12, 16, 18, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 27, 30) y actitud psicosocial hacia la persona
al final de la vida (3, 5, 6, 7, 8,9, 11, 13, 14, 15, 17, 19, 26). Se eliminaron los items 2, 28 y 29
por presentar cargas factoriales <.30. El a de Cronbach obtenido fue de .725, y de .801 y .798

para cada subescala.

Recientemente la FATCOD fue traducida al turco y validada con 236 enfermeros de
unidades de cuidados intensivos (Akbolat et al., 2020). El CVI obtenido fue de .83. El analisis
factorial exploratorio mostré que los items 3 y 8 tenian cargas factoriales menores a .189, por
lo que se decidio eliminarlos. Los 28 items restantes se agruparon en 6 factores, de forma similar
a los resultados obtenidos por Mastroianni et al. (2015a): miedo/malestar (1, 5, 7, 13, 14, 15y
26), el cuidado de la familia (4,16 y 22), comunicacion (2, 6, 11, 27, 28 y 30), la familia como
cuidadora (12, 18 y 20), relacion (9, 10, 17, 21 y 29), y cuidado activo (19, 23, 24, y 25). Los
resultados del analisis factorial confirmatorio mostraron que la bondad de ajuste de la escala
era aceptable (GFI .896, RMSEA .029). Sin embargo, los investigadores recomiendan repetir los
analisis con un tamafio de muestra mayor. El a de Cronbach de las subescalas fue de entre .61y

.80, y el total de .78.

Aunque la escala ha sido utilizada en muchos contextos para evaluar las actitudes hacia
el cuidado de personas que estdn al final de la vida, la estructura factorial encontrada es débil,
mostrando los resultados la necesidad de revisar algunos items. Por ello, Browall et al. (2020),
en Suecia, se proponen desarrollar una versidn corta de la escala (FATCOD-SF), asegurando sus
propiedades psicométricas. Se recopilaron los datos de 1000 enfermeras de estudios anteriores,
se agruparon y se volvieron a analizar. Los datos analizados sugieren que 11 items no
proporcionan datos distribuidos normalmente. Se encontré efecto piso y techo para 16 de 30
items, y correlaciones item-totales mas bajas que el umbral minimo de .30 para 12 items. Las
correlaciones entre items mostraron la redundancia de algunos elementos. Los items
problematicos (20 items) fueron eliminados, y se realizd un Andlisis de Componentes
Principales. EI KMO fue de .91, y la prueba de Bartlett fue significativa (x>= 3127.26, p <.001). El
resultado mostrd la existencia de un factor que explicaba el 44.6% de la varianza total. El
resultado del analisis de Rasch mostré que el item 20 no se adaptaba al modelo unidimensional,

si ajustandose los 9 items restantes (8,9, 11, 13, 14, 25, 26, 28, 29). La estructura unidimensional
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se confirmé mediante un Andlisis Factorial Confirmatorio: CFl .95, TLI .94, RMSEA .073 y SRMR
.035. Las cargas para los 9 items variaron de .58 a .74, y AVE y CR fueron .46 y .89,
respectivamente. El a de Cronbach fue de .87. El resultado de la correlacidn de Pearson entre la
versiéon completa del FATCOD y la FATCOD-SF mostré que estas medidas se correlacionaron

fuertemente entre si (Pearson r =.914, p <.001).

La versién A del instrumento (FATCOD-A) también ha sido utilizada en diferentes
contextos. En el afio 2008 fue traducida al farsi y adaptada culturalmente para poder ser
utilizada en Irdn (Iranmanesh et al., 2008). Un comité de expertos determind la validez de
contenido. La escala traducida se administré a 120 enfermeras. La fiabilidad se evalué mediante
el a de Cronbach (.68) y la estabilidad mediante el test-retest (n=50) obteniendo un coeficiente

de .63.

Posteriormente la FATCOD-A fue utilizada en Espafia (Edo-Gual et al., 2018). Tras realizar
la adaptacién cultural de la escala, ésta se administrd a 669 estudiantes de enfermeria. Después
de medir la adecuacién de la muestra mediante la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO=.89) y la
prueba de esfericidad de Batlett (p <.01), se realizdé un analisis de componentes principales con
rotacion varimax. El resultado mostrd la existencia de dos factores: actitud positiva hacia el
cuidado de la persona al final de la vida (3, 5, 6, 7, 8, 9, 11, 13, 14, 15, 19, 26, 28) y percepcion
de la atencion centrada en el paciente y la familia (1, 4, 12, 16, 17, 18, 20, 21, 22, 23, 24, 27, 30).
Los items 2, 10, 25 y 29 no presentaron cargas factoriales significativas en ninguno de los
factores. Posteriormente se realizd un Analisis Factorial Confirmatorio, utilizando el método
robusto de maxima verosimilitud, probando los cuatro modelos propuestos en la literatura: una
estructura unidimensional propuesta por el autor de la escala original (Murray-Frommelt, 1991,
2003), los modelos de dos factores propuestos por Nakai et al. (2006) y Henoch et al. (2014), y
el modelo de cuatro factores propuesto por Leombruni et al. (2015). La prueba Satorra — Bentler
X2 mostré un resultado estadisticamente significativo para todos los modelos (p<.01). Sin
embargo, segln la bondad de ajuste, el modelo de dos factores descrito por Nakai et al. (2006)
fue el mads plausible: este modelo tenia el AIC mds bajo de los cuatro modelos, y sus valores
RMSEA (.055), NNFI (.90) y CFI (.91) estaban dentro del rango correspondiente a un ajuste
aceptable. La confiabilidad de todos los items, medida por el a de Cronbach, fue de .76, la del
primer factor en este modelo (actitud positiva hacia el cuidado de la persona al final de la vida)
fue de .74, mientras que la del segundo (percepcion de la atencion centrada en el paciente y la

familia) fue de .65.
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Los resultados muestran que la version espafnola de la FATCOD-A es un instrumento
valido para evaluar las actitudes hacia la atencion de las personas que estan al final de la vida en
los estudiantes de enfermeria. Sin embargo, ésta version de la FATCOD no es util para evaluar

las actitudes en otros profesionales de salud.

Tabla 6. Resumen de la distribucion factorial obtenido en los diferentes procesos de validacion de la FATCOD
realizados en diferentes contextos y con diferentes profesionales.

Fromm Fromm  Nakai, Henoc Mastro Leomb  Wang, Loera, Edo- Sodow Browal Akbola
elt, elt, 2006 h,2014 ianni, runi, 2016 2018 Gual, ska, 1,2020 t, 2020
1991 2003 2015 2015 2018 2020
FATCOD 1 [ [ | : | /1l I : I Il : [
FATCOD 2 | | | - 1l - [ - - - - I
FATCOD 3 | | I I I | \Y) | | | = =
FATCOD 4 | | 1] - 1] Il VI Il Il Il - Il
FATCOD 5 | | | | | | ] | | | = |
FATCOD 6 | | | | 1 | 1] | | | - 1]
FATCOD 7 | | | | | | ] | | | - |
FATCOD 8 | | | | | | \% | | | | -
FATCOD 9 | | | | V | V | | | | V
FATCOD 10 | | - - \Y 1] VI - - 1l - V
FATCOD 11 | | | | I | IV | | | | I
FATCOD 12 | | 1] 1] \% Il 1 Il Il Il - IV
FATCOD 13 | | | | | | ] | | | | |
FATCOD 14 I I I I I | \Y | | | | |
FATCOD 15 | | I I I | \Y | | | = |
FATCOD 16 I I I I I Il Vi Il Il Il - Il
FATCOD 17 | | I I Vv - ] - Il | - Vv
FATCOD 18 I I I I \Y) Il 1] - Il Il - v
FATCOD 19 | | 1] - VI = | - | | - VI
FATCOD 20 I I I I \Y) Il 1] - Il Il - v
FATCOD 21 | | Il Il Vv Il I Il Il Il - Vv
FATCOD 22 I I I - I Il \ Il Il Il - Il
FATCOD 23 | | ] - VI Il | - Il Il - VI
FATCOD 24 | | 1] VI - | - 1 1l - VI
FATCOD 25 | | Il - Vi - | - - Il | VI
FATCOD 26 | | | | | | 1\ | | | | |
FATCOD 27 | | ] ] 1l | | - Il Il - ]
FATCOD 28 | | 1] - 1l Il VI Il | - | 1]
FATCOD 29 | | | V - ] - - - | V
FATCOD 30 | | | - 1l Il 1\ Il Il Il - 1]
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Tabla 7. Resumen de los resultados de fiabilidad obtenidos en los diferentes procesos de validacion de la FATCOD
realizados en diferentes contextos y con diferentes profesionales.

Fromm Fromm  Nakai, Henoc Mastro Leomb  Wang, Loera, Edo- Sodow Browal Akbola
elt, elt, 2006 h,2014 ianni, runi, 2016 2018 Gual, ska, 1, 2020 t, 2020
1991 2003 2015 2015 2018 2020
Cronbach
r]‘ié’ct‘;‘;, 73 .70 .69 86 .80 74 .80 87 74
Cronbach
;Z’;t;’f,, 65 58 53 .85 53 65 .80 76
Cronbach
factor Il .56 .80 .69
Cronbach
factor IV .59 .69 .80
Cronbach
factor V .48 .65 .61
Cronbach
factor VI 47 .61 72
Cronbach
factor Vil B
Cronbach
FATCOD .85 .70 .75 .70 .79 .76 .73 .87 .78

Conclusiones

No se encontraron instrumentos validados en el contexto espafiol que permitan evaluar
la autoeficacia y la actitud de los profesionales de salud hacia el cuidado de personas que estan
al final de la vida. En este sentido, de los instrumentos revisados, la Escala de Autoeficacia en
Cuidados Paliativos y la escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado de personas que estan al

final de la vida parecen ser instrumentos utiles para dicho fin.
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ESTUDIO 2

Adaptacion cultural, validacion y andlisis de la Escala de Autoeficacia en Cuidados Paliativos

para su uso con enfermeros espaiioles

Herrero-Hahn, R., Montoya-Judrez, R., Hueso-Montoro, C., Marti-Garcia, C., Salazar-Blanddn,
DA, y Garcia-Caro, MP (2019). Cultural Adaptation, Validation, and Analysis of the Self-Efficacy
in Palliative Care Scale for Use with Spanish Nurses. International Journal of Environmental
Research and Public Health, 16 (23), 4840. DOI: http://dx.doi.org/10.3390/ijerph16234840

Objetivo

El objetivo de este estudio fue realizar la adaptacidn cultural y validacion de la escala
SEPC en profesionales y estudiantes de enfermeria espafioles, evaluando la validez de
apariencia, de contenido y de constructo, la fiabilidad y la factibilidad de la misma; asi como
determinar el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de estudiantes y profesionales, y la
influencia sobre este nivel de sexo, edad, experiencia profesional y formacién y experiencia

previa en cuidados paliativos.

Metodologia

Tipo y disefio metodoldgico

Se realizé un estudio de adaptacion cultural y validacién de escalas siguiendo el proceso
propuesto por Ramada-Rodilla et al. (2013) que incluye la adaptacidn cultural compuesta por la
traduccidn, retro-traduccidn, revision por un comité de expertos y prueba piloto, y la validacién
del instrumento comprobando las propiedades psicométricas que determinan la fiabilidad,
validez y factibilidad. Posteriormente se realizé un estudio cuantitativo con un disefio de tipo
descriptivo — analitico y corte transversal para valorar la influencia de variables relacionadas. Se

desarrollaron las siguientes fases:
Fase I: Adaptacion cultural

Previa autorizacion del autor de la escala original, ésta fue traducida del inglés al espafiol
por dos traductores bilinglies independientes nativos espafioles. Posteriormente se realizd una

sintesis de las traducciones que se envidé en dos rondas a un comité de expertos (CE) conformado
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por doce profesionales con experiencia clinica y/o investigadora en cuidados paliativos minima
de 5 afios, para la revision y evaluacion de la equivalencia semantica, validez de contenido y de
apariencia, y factibilidad del instrumento, empleando para ello una escala Likert. Se establecio
un nivel minimo de acuerdo entre los expertos del 80% (Garcia & Suarez, 2013) De igual manera,
se les solicité que hicieran sus comentarios o sugerencias para la adaptacion de los items, de
forma que fueran entendibles y aplicables en el contexto espafol. Una vez consolidadas las
recomendaciones hechas por el comité de expertos y habiendo alcanzado el acuerdo entre
expertos, la versiéon preliminar obtenida fue retro-traducida por dos traductores bilinglies y

comparada con la versién original.

Con ésta versidon preliminar se realizé la prueba piloto de manera presencial con 40
profesionales que tenian caracteristicas similares a la poblacion objeto de estudio y que fueron
excluidos de la muestra (Ramada-Rodilla et al., 2013). Se les entregd la SEPC, un formulario de
preguntas de informacién sociodemografica y otro formulario para que los participantes
pudieran anotar sus observaciones sobre la escala. La prueba piloto sirvié para establecer si el
cuestionario podia ser satisfactoriamente comprendido y completado por los profesionales y
para estimar el tiempo requerido para su cumplimentacién. Se determind que los items que
fueran referidos como de dificil comprensién por el 15% o mds de los participantes serian
modificados, refinando la versidn final del instrumento (Garcia & Suarez, 2013). Sin embargo,

ningun item cumplio este criterio, por lo que no fue necesario realizar nuevas modificaciones.
Fase Il: Validacion psicométrica

Poblacion. La poblacidn objeto de estudio estuvo constituida por los enfermeros
espafioles colegiados en los respectivos colegios profesionales y/o inscritos en asociaciones

profesionales, asi como por los estudiantes universitarios el grado en enfermeria.

Muestra. Se realizé un muestreo intencional, buscando la participacidon de enfermeros
espafioles profesionalmente en activo, colegiados y/o inscritos en asociaciones profesionales,
que ejercieran en Andalucia, que contaran con un afio o mads de experiencia profesional, que su
lengua materna fuera el espanol y que tuvieran correo electrdnico registrado en la base de datos
del colegio profesional o asociacion correspondiente. Asimismo, se reclutaron estudiantes de 42
curso del Grado en Enfermeria de universidades publicas andaluzas. Los datos se recogieron

entre los meses de enero de 2017 y marzo de 2018.

Instrumentos y variables. Conjuntamente con la versidn espafiola de la Self-Efficacy in

Palliative Care Scale (SEPC-S) se usé un formulario de informacidon sociodemografica para
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obtener datos como la edad, el sexo, la experiencia profesional, el nivel de estudios y la

formacién y experiencia previa en fin de vida.

Recogida de datos. La SEPC-S, junto con el formulario de informacidn sociodemografica
y el consentimiento informado, fueron ingresados a una plataforma virtual de acceso libre para
administrar cuestionarios en linea. La URL de esta plataforma se envid por correo electrdnico a
los profesionales a través de los colegios y asociaciones profesionales y a profesores de 49 curso,

de forma que se la pudiesen hacer llegar a los estudiantes.

Andlisis de datos. El andlisis de datos se llevd a cabo usando los softwares estadisticos
IBM-SPSS versidn 22 para Windows (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) y FACTOR 10.8.03. Se uso la
estadistica descriptiva para caracterizar la muestra y diversos analisis para evaluar los aspectos

psicométricos del instrumento.

La validez de apariencia y la equivalencia semdntica se determiné con los resultados
obtenidos en la revisién por el CE y en la prueba piloto, y la validez de contenido a partir de las
evaluaciones realizadas por el CE con el indice de Validez de Contenido modificado de Lawshe

(CVI) (Tristan-Lépez, 2008)

La fiabilidad se determind evaluando la consistencia interna calculando el a de Cronbach
para la escala completa, para cada subescala y evaluando el cambio en éste al retirar cada uno

de los items de la misma.

Para determinar la validez de constructo se realizé la prueba de Kaiser Meyer Olkin y la
prueba de esfericidad de Bartlett para comprobar si era posible someter la escala al andlisis
factorial efectuado con posterioridad. The KMO test and Bartlett’s test of sphericity returned

satisfactory results (KMO =.919; x2 = 9863.89, p <.001).

Para los andlisis se dividieron los datos en 3 grupos. El primero conformado por la
totalidad de individuos; los dos restantes por solo estudiantes o profesionales (ESTYPROF, EST y
PROF respectivamente). Como no se encontré evidencia a favor del supuesto de normalidad
multivariada ni univariada en cada uno de los grupos; para la estimacion de los pardmetros en
el andlisis factorial confirmatorio se usé el método de minimos cuadrados no ponderados
(Ximénez & Garcia, 2005). Se ejecuté el modelo con la estructura original de 3 factores y se
calcularon los indices de bondad y ajuste, donde se evidencid un ajuste pobre del modelo y el
traslado de 3 items hacia otro factor en el grupo de profesionales, por lo que se explord en todos

los casos un nuevo modelo con 4 factores.
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Para determinar la factibilidad de la escala se valoré el tiempo necesario para

cumplimentarla, la sencillez del formato y la claridad de los items.
Fase lll: Descriptivo-analitico

Andlisis de datos. El analisis de datos se llevd a cabo usando el programa estadistico IBM-
SPSS versidn 22 para Windows (SPSS Inc., Chicago, IL, USA). Se realizd un analisis desde la
estadistica descriptiva evaluando medias, desviaciones estandar, frecuencias y porcentajes.
Debido a la heterogeneidad encontrada al realizar las pruebas de normalidad (Kolmogorov-
Smirnov y Shapiro-Wilk), la asociaciéon y correlacién de variables se determiné empleando las
pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney y el coeficiente de correlacion Rho de Spearman.
Se realizé un andlisis de regresidn lineal multiple, con la puntuacion del SEPC-S como variable
dependiente y las que resultaron significativas en los analisis bivariados como variables
independientes (edad, sexo, experiencia y formacidn previa en fin de vida). Se confirmé la
linealidad entre la variable dependiente y la edad mediante el grafico de variables agregadas, y
se verificd la ausencia de colinealidad entre las variables independientes, considerando valido
un factor de inflacién de la varianza <2.5. La homocedasticidad se confirmé con la prueba de
Breusch-Pagan (p>.05); y la normalidad de los errores del modelo se verificé con la prueba de
Shapiro-Wilk (p>.05). Para estos analisis se utilizd el programa R commander (R version 3.2.2,

https://www.r-project.org/, Proyecto R-UCA espafiol, http://knuth.uca.es/R).

Resultados

Caracteristicas sociodemogrdficas de los participantes

En la tabla 8 se encuentran las caracteristicas sociodemograficas de los participantes.
Un total de 992 personas participaron en el estudio, siendo 440 estudiantes de enfermeriay 552

profesionales.

Entre los estudiantes, el 85.90% eran mujeres y el promedio de edad fue de 21.97 afios
(SD +4.569, 1C95% 21.54-22.40). El 80.10% de los profesionales eran mujeres y la edad media
fue de 37.08 afios (SD +12.696, 1C95% 36.02-38.14). El 12.30% manifesto tener una especialidad
y el 28.40% estudios de postgrado. Con respecto a la formacion previa en cuidados paliativos o
fin de vida, un 40.70% de los estudiantes y un 61.10% de los profesionales manifesté haber
recibido formacién al respecto. Por otra parte, un 22.70% y un 60.10% respectivamente indicé

tener experiencia previa, profesional y/o personal, relacionada con el final de la vida.
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Tabla 8. Caracteristicas sociodemogrdficas de los participantes (n=992)

Estudiantes Profesionales
Variables n (%) Media (SD) n (%) Media (SD)
Edad 440 (100) 21.97 (+4.569) 552 (100) 37.08 (+12.696)

Sexo

Mujeres | 378 (85.90) 442 (80.10)

Hombres 62 (14.10) 110 (19.90)

Afios exper/e?ncm 12.88 (+12.44)

profesional
Especialidad

Si 68 (12.30)

No 484 (87.70)
Estudios de posgrado

Si 157 (28.40)

No 395 (71.60)
Formacion previa fin de vida

Si1 179 (40.70) 337 (61.10)

No | 261 (59.30) 215 (38.90)
Experiencia previa fin de
vida

Si 1100 (22.70) 332 (60.10)

No | 340 (77.30) 220 (39.90)

Fuente. Formulario de informacion sociodemogrdfica cumplimentado por estudiantes y profesionales de
enfermeria espafioles

Validacion lingiiistica

El proceso de adaptacion cultural de la escala al contexto espariol se llevd a cabo entre
los meses de junio y octubre de 2016. Se realizaron ajustes de acuerdo a las recomendaciones
hechas por el CE, cambiando algunos términos de forma que estos se adaptasen al contexto
donde la escalaiba a ser utilizada (tabla 9). No se modificé el nimero de items, pero si el formato
de respuesta, cambiado la Escala Visual Analdgica por una escala tipo Likert de 1 a 10, de forma

gue se facilitase la evaluacién de la SEPC-S.

Los cambios realizados permitieron determinar la equivalencia semadntica y la validez de
contenido (CVI .967). Hubo acuerdo en que, en apariencia, la escala media lo que se pretendia
(87.50%), incluyendo los aspectos relacionados con el constructo de autoeficacia en cuidados
paliativos. Los items eran pertinentes y de facil comprensién. En el anexo 1 se muestran las

modificaciones realizadas en el vocabulario y en la redaccién de los items.
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Tabla 9. Modificaciones del andlisis semdntico

item

12

13

21

22

item original de la SEPC

Discussing the likely effects
of cancer with the patient

Discussing the likely effects
of cancer with the patient’s
family

Discussing the patient’s
own death (with the
patient)

Discussing the patient’s death
(to occur) with the family

Your ability to prescribe
appropriate and adequate
pain control medication

Your knowledge of the
therapeutic and side-effects
of analgesic agents

Appropriately referring
palliative care patients to a
lymphoedema service

Appropriately referring
palliative care patients for
psychiatric evaluation

Factibilidad

Traduccion al espaiiol

Hablar sobre los efectos
previsibles del cancer con el
paciente

Hablar sobre los efectos
previsibles del cancer con la
familia del paciente

Hablar de la muerte del propio
paciente (con el paciente)

Hablar sobre la muerte del
paciente (préxima a ocurrir) con
la familia

Su capacidad para
prescribir/administrar/conocer
los medicamentos adecuados y
suficientes para el control del
dolor

Su conocimiento de los efectos
terapéuticos y secundarios de
los analgésicos

Remitir. cuando proceda. a los
pacientes de cuidados paliativos
a un servicio de linfedema

Remitir. cuando proceda. a los
pacientes de cuidados paliativos
para una evaluacion psiquiatrica

Modificaciones sugeridas por
el comité de expertos y la
prueba piloto

Hablar sobre los efectos
probables de la enfermedad
con el paciente

Hablar sobre los efectos
probables de la enfermedad
con la familia del paciente
Hablar con el paciente sobre
su propia muerte y las
decisiones relacionadas con la
misma

Hablar con la familia sobre la
proximidad de la muerte del
paciente y las decisiones
relacionadas con la misma

Su conocimiento de los
medicamentos adecuados y
suficientes para el control de
sintomas

Su conocimiento de los efectos
terapéuticos y secundarios de
los medicamentos para el
control de sintomas

Remitir. cuando proceda. a los
pacientes en fase paliativa a
un servicio avanzado de
cuidados paliativos

Remitir. cuando proceda. a los
pacientes en fase paliativa o
familiares para una evaluacion
psicoldgica

Para determinar la factibilidad de la escala se valoré el tiempo necesario para su

cumplimentacién, la sencillez del formato y la claridad de los items. El tiempo medio requerido

por los participantes en la prueba piloto para cumplimentar la escala fue de 3.68 minutos (SD

12.080), siendo el tiempo necesario adecuado para el 92.50% de los encuestados. Comentarios

hechos por los participantes indicaron que para el 97.50% todos los items fueron de interés, y

para el 92.50% todos los items se entendian con facilidad. El 97.50% de los participantes indicé

que la SEPC-S presenta un formato sencillo.
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Validez de constructo

En los grupos de estudiantes y profesionales juntos y solo de estudiantes, se evidencia
la estructura sugerida por el autor donde los items 1 al 8 estan relacionados con la comunicacion,
del 9 al 16 con manejo del paciente y del 17 al 23 trabajo en equipo multidisciplinar. Sin embargo,
en el grupo de solo profesionales los items 14, 15, 16 estan mas relacionados con factor de
comunicacion que con manejo del paciente (tabla 10). En todos los casos se obtuvo un ajuste

pobre del modelo con 3 factores RMSEA>.05.

Tabla 10. Cargas factoriales de modelo con 3 factores para el SPEC-S en estudiantes y profesionales de

enfermeria
Variable ESTYPROF EST PROF
F1 F2 F3 F1 F2 F3 F1 F2 F3

SEPC1 .66 .69 .63
SEPC 2 .64 .63 .64
SEPC 3 .83 .83 .81
SEPC 4 .84 .85 .82
SEPC5 .82 .84 .80
SEPC6 .69 .70 .67
SEPC7 .67 .69 .66
SEPC8 .61 .62 .61
SEPC9 .57 .56 .55

SEPC 10 .81 .81 77

SEPC 11 .82 .83 .78

SEPC 12 .85 .84 .84

SEPC 13 .86 .87 .82

SEPC 14 .54 .64 .60

SEPC 15 .50 .65 .57

SEPC 16 40 .52 .59

SEPC17 .59 .65 .54

SEPC 18 @ .86 .87 .85

SEPC19 @ .89 .88 .89

SEPC20 .87 .89 .85

SEPC21 .71 .83 .63

SEPC22 .78 .84 .73

SEPC23 | .61 .64 .57

Meétodo de extraccion minimos cuadrados no ponderados con rotacion varimax. Solo se presenta el
coeficiente mayor para cada factor

Al considerar un modelo con 4 factores se observa en la tabla 11 como en todos los
grupos los items 14, 15 y 16, migran al nuevo factor, con correlaciones mayores .50, los factores

comunicacion y trabajo en equipo multidisciplinar no varian. Esta distribuciéon divide la subescala
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manejo del paciente en dos: la primera denominada manejo del paciente — fisico, conformada
por los items del 9-13 relacionados con el manejo de los aspectos fisicos del paciente, y la
segunda manejo del paciente — psico-socio-espiritual, por los items 14-16, relacionados con el
manejo de los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales. Este modelo con 4 factores presenta
un mejor ajuste en todos los indicadores y en todos los grupos (tabla 12). No obstante, para el

grupo combinado de estudiantes y profesores aunque RMSEA pasé de .077 a .055, no se

considera un buen ajuste ya que se espera que RMSEA<.05 (Lloret-Segura et al., 2014).

Tabla 11. Cargas factoriales de modelo con 4 factores para el SPEC-S en estudiantes y profesionales de

enfermeria

Variable

SEPC 1
SEPC 2
SEPC 3
SEPC 4
SEPC5
SEPC6
SEPC7
SEPC 8
SEPC9
SEPC 10
SEPC 11
SEPC 12
SEPC 13
SEPC 14
SEPC 15
SEPC 16
SEPC 17
SEPC 18
SEPC 19
SEPC 20
SEPC 21
SEPC 22
SEPC 23

.59
.87
.90
.87
71
77
.57

ESTYPROF

F2 F3

.66

.64

.82

.84

.82

.69

.65

.61
.55
.83
.82
.83
.83

Fa

.65
.69
74

F1

.66
.88
.89
.89
.83
.83
.63

F2
.69
.63
.83
.85
.85
.70
.69
.62

F3

.54
.84
.84
.82
.83

Fa

.62
.61
.70

F1

.53
.85
.90
.84
.62
72
.54

PROF
F2 F3
.63
.64
.82
.83
.78
.66
.60
.57

.54
.79
.78
.83
.81

Fa

.64
.70
77

Meétodo de extraccion minimos cuadrados no ponderados con rotacion varimax. Solo se presenta el
coeficiente mayor para cada factor
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profesionales de enfermeria.
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Modelo X2 df  CFI RMSR (IC 95%) RMSEA (IC 95%)
ESTYPROF3 540.89 187 .979  .046 (.042-.050) .077 (.042-.084)
EST3 229.69 187 .988  .045 (.038-.049) .059 (.033-.068)
PROF3 313.87 187 .986 .047 (.040-.051) .064 (.045-.072)
ESTYPROF4 = 239.06 167 = .99 | .030 (.028-.032) | .055 (.023 -.060)
EST4 12905 167 .996 .034 (.030-.037) .034 (.007 -.048)
PROF4 131.03 167 .997 .030 (.028-.032) .030 (.008 -.034)

Minimum Fit Function Chi Square (x?). comparative Fit Index (CFl). Root Mean Square of Residuals (RMSR).
Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA)

El modelo de 4 factores se ajusta mejor cuando se aplica a ambos grupos de forma
independiente, por lo que el resto de andlisis se han realizado a partir de este modelo, tomando

de forma independiente en estudiantes de enfermeria y profesionales.
Fiabilidad

Se encontrd un a de Cronbach superior a .944 para la SEPC-S en ambos grupos y entre
.895 y .952 para cada subescala (tabla 13). Este valor no aumenté al eliminar cada uno de los

items de la escala.

Tabla 13. a de Cronbach de la SEPC-S y sus subescalas en los profesionales y estudiantes de

enfermeria.
Estudiantes Profesionales
SEPC-S .944 .955
Comunicacion 912 913
Manejo del paciente — fisico .928 .920
Manejo del paae.nte - /.ogco— 899 895
socio-espiritual
Trabajo en equipo 952 915

multidisciplinar

Nivel de autoeficacia en cuidados paliativos, asociacion y correlacion entre variables

El puntaje promedio de la SEPC-S fue de 6.53 (SD +1.389) en estudiantes y 6.91 (SD
+1.298) en profesionales. El puntaje promedio de la subescala referida a la comunicacién fue de
6.26 (SD +1.634) y 6.66 (SD +1.600) para estudiantes y profesionales respectivamente. En
relacidn al puntaje medio del nivel de seguridad percibido sobre el manejo de los aspectos fisicos
de los pacientes y los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales fue de 6.36 (SD £1.793) y 6.12
(SD +£2.003) en estudiantes, y de 7.23 (SD £1.391) y 6.30 (SD +1.819) en profesionales. El puntaje
promedio de la subescala referida al trabajo en equipo fue de 7.14 (SD +£1.805) en estudiantes y

de 7.22 (SD % 1.624) en profesionales.
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Al comparar los resultados obtenidos en funcidon de la dedicacién, se encontraron
diferencias estadisticamente significativas (p<.001) en el nivel de autoeficacia en cuidados
paliativos, en la subescala de comunicacién y en la del manejo de los aspectos fisicos de los
pacientes entre estudiantes y profesionales. Sin embargo, estas diferencias no fueron
significativas en la subescala que se refiere al manejo de los aspectos psicoldgicos, sociales y

espirituales de los pacientes (p=.200) y en la subescala de trabajo en equipo (p=.866) (tabla 14).

Tabla 14. Nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los participantes y diferencias entre estudiantes y
profesionales (n=992)
Estudiantes Profesionales p*
Variables Media (SD) 1C95% Media (SD) 1C95%
SEPC-S | 6.53(+1.389) 6.40-6.66 6.91 (£1.298) | 6.80-7.01 | <.001
Comunicacion | 6.26 (£1.634) 6.10-6.41 6.66 (£1.600) @ 6.52-6.79 <.001
Manejo del paciente — fisico | 6.36 (£1.793) 6.20-6.53 7.23(£1.391) | 7.11-7.35 | <.001
Manejo del paciente — psico-
socio-espiritual
Trabajo en equipo
multidisciplinar
* U de Mann-Whitney
Fuente. Formulario de informacion sociodemogrdfica cumplimentado por estudiantes y profesionales de
enfermeria espafoles

6.12 (+2.003)  5.93-6.31  6.30(+1.819) 6.15-6.46 .200

7.14 (+1.805) 6.97-7.30 7.22 (+1.624) | 7.08-7.35 | .866

Al comparar los resultados obtenidos en funcidn del sexo, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas (p<.05) en el nivel de autoeficacia en la comunicacién entre
hombres y mujeres, en estudiantes y profesionales siendo estos niveles de seguridad mayores

en los hombres.

Por otra parte, se encontrd una diferencia significativa (p<.05) en el nivel de autoeficacia
en cuidados paliativos y en todas sus dimensiones entre los profesionales que tenian formacién
previa en fin de vida y los que no; y en el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos, en la
subescala de comunicacion y de manejo de los aspectos fisicos de los pacientes entre los
profesionales que tenian experiencia previa relacionada con el fin de vida y los que no,
encontrdndose un mayor nivel de autoeficacia en los profesionales que tenian formacién o
experiencia previa en esta area (tabla 15). No se encontraron diferencias significativas entre los

profesionales que tenian una especialidad (p>.525) o estudios de posgrado (p>.461).
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Tabla 15. Asociacion entre el sexo, la formacion y la experiencia previa en fin de vida y las diferentes variables
dependientes.

Rango Formacion Rango Experiencia Rango
Sexo romgdio p* previa fin romgdio p* previa fin de romsdio *
P de vida P vida P
Estudiantes
Hombre 238.77 Si 224.46 Si 233.86
SEPC-S Mujer 217.50 222 No 217.78 588 No 216.57 232
o, Hombre 253.21 Si 221.51 Si 241.10
Comunicacion "y ier 21513 929 No 21981 0% No 21444 00
Manejo del | Hombre 232.67 Si 230.15 Si 222.96
paciente — fisico | Mujer 218.50 416 No 213.88 187 No 219.78 826
Manejo del | Hombre 241.47 Si 215.44 Si 223.42
paciente = psico- |\, er 21706 1oL No 22397 ¥ No 21960 7
socio-espiritual
Trabajo.e.n E.QL.II'pO Horware 210.21 292 Si 217.44 676 Si 226.48 592
multidisciplinar | Mujer 222.19 No 222.60 No 218.74
Profesionales
Hombre 296.32 Si 296.47 Si 294.75
- . <. d
SEPC-S Mujer 271.57 145 No 245.19 001 No 248.96 001
Hombre 304.50 Si 296.45 Si 299.74
C . .y .04 <.001 <.001
omunicacion -y ier 26953 | 040 No 245.23 00 No 241.43 00
'Manejol c'1e/ Hortnbre 293.52 210 Si 293.96 001 Si 296.52 <.001
paciente — fisico | Mujer 272.26 No 249.13 No 246.29
Manejo del | Hombre 277.75 Si 289.82 Si 286.27
jente — psico- .926 .014 .077
paciente = psico 1y ier 276.19 No 25562 0 No 261.76
socio-espiritual
Trabajo.e.n ce.quipo HorT1bre 291.68 264 Si 290.90 008 Si 281.24 391
multidisciplinar | Mujer 272.72 No 253.93 No 269.35

* U de Mann-Whitney
Fuente. Formulario de informacion sociodemogrdfica cumplimentado por estudiantes y profesionales de
enfermeria espafoles

Con respecto a la edad, se encontrd correlacidn positiva entre ésta y la autoeficacia en
comunicacién en los estudiantes (p=.021); y la autoeficacia en cuidados paliativos, comunicacion
y manejo del paciente en los profesionales (<.001). Del mismo modo, existe correlacidn positiva
entre los afios de experiencia de los profesionales y la autoeficacia en cuidados paliativos,

comunicacién y manejo del paciente (<.001) (tabla 16).

Por ultimo, los resultados del analisis de regresion lineal expuestos en la tabla 17

confirman una asociacion significativa de la edad y la formacidn previa en fin de vida.
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Tabla 16. Correlacion entre la edad y los afios de experiencia y las diferentes variables dependientes.

Estudiantes (n=440)
Edad
SEPC-S
Comunicacion
Manejo del paciente — fisico
Manejo del paciente — psico-socio-espiritual
Trabajo en equipo multidisciplinar
Profesionales (n=552)
Edad
SEPC-S
Comunicacion
Manejo del paciente - fisico
Manejo del paciente — psico-socio-espiritual
Trabajo en equipo multidisciplinar
Afos experiencia profesional
SEPC-S
Comunicacion
Manejo del paciente — fisico
Manejo del paciente — psico-socio-espiritual
Trabajo en equipo multidisciplinar

Tabla 17. Regresion lineal multiple

Media (DT)

21.97 (4.569)
6.53 (+1.389)
6.26 (+1.634)
6.36 (+1.793)
6.12 (+2.003)
7.14 (+1.805)

37.08 (+12.696)
6.91 (+1.298)
6.66 (+1.600)
7.23 (+1.391)
6.30 (+1.819)
7.22 (+1.624)
12.88 (+12.44)
6.91 (+1.298)
6.66 (+1.600)
7.23 (+1.391)
6.30 (+1.819)
7.22 (+1.624)

Modelo Coeficiente Error estandar t
Constante 6.477 .201
Edad .023 .004
Sexo

Hombre Referencia

Mujer -.243 .130
Experiencia previa fin de vida

Si Referencia

No -.210 115
Formacion previa fin de vida

Si Referencia

No -.327 116

32.180
5.515

-1.868

-1.820

-2.833

Rho de
Spearman

.073
.110
.043
.059
.011

.231
.285
.150
272
.064

.225
.268
.170

.249
.067

<.001
<.001

.062

.069

.005

129
.021
.370
.220
.816

<.001
<.001
<.001
<.001
.130

<.001
<.001
<.001
<.001
118

Fuente. Formulario de informacion sociodemogrdfica cumplimentado por estudiantes y profesionales de
enfermeria espafoles

VIF*

1.012

1.001

1.189

1.175

Resumen del modelo y condiciones de ajuste: F=13.95; Error estdndar = 1.217; p <.001; R? =.093; R?
ajustado =.09; Linealidad de las variables independientes cuantitativas verificada por el grdfico de las
variables agregadas; Ausencia de colinealidad verificada por el Factor de Inflacién de la Varianza (*);
Normalidad de los errores: Prueba de Shapiro-Wilk con p=.065; Homocedasticidad: Prueba de Breusch-

Pagan con p=.129.

*Segun la Regla de Decision Automdtica para a=.05, .05<p<.15 indica que hay signos de significacion y se

debe aumentar la muestra y repetir las pruebas (Martin & Luna, 1999)
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Discusion

En el presente estudio se llevd a cabo el proceso metodoldgico para la adaptacién
cultural y validacion de la SEPC en estudiantes y profesionales de enfermeria de Espafia. La
version espafiola presentd una adecuada estructura factorial y elevada consistencia interna.
Existen diferencias significativas en las puntuaciones de la escala en funcién del sexo en
estudiantes y en funcidn del sexo, edad, experiencia profesional, y experiencia y formacion

previa en cuidados paliativos, en los profesionales.

La adaptacién de la SEPC al contexto espanol requirid la modificacidn de algunos items.
Se sustituyd el término cdncer por enfermedad de forma que no se excluyera a pacientes en
situacidn terminal por enfermedades no oncoldgicas. También se sustituyo el término dolor por
sintomas, de manera que el manejo de los aspectos fisicos del paciente no se refiriera
exclusivamente al dolor. Estos cambios estdan en consonancia con los objetivos de los cuidados
paliativos planteados por la Asociacidn Europea de Cuidados Paliativos y la Organizacion
Mundial de la Salud (European Association for Palliative Care, 1998; Organizacidon Mundial de la
Salud, 2002) Por otra parte, se cambid la derivacidn a psiquiatria por la derivacion a psicologia;
y la derivacién al servicio de linfedema por la derivacién a un servicio avanzado de cuidados
paliativos, ya que estos son mas frecuentes en el contexto espafiol en la atencién al final de la
vida. Estas modificaciones se realizaron a partir de las recomendaciones hechas por los expertos

y permitieron obtener un CVI cercano a 1.

La version de la SEPC adaptada al contexto espafol mostré una elevada consistencia
interna, similar a la original (Mason & Ellershaw, 2004) Por otro lado, la estructura factorial
encontrada varia en relacién a la reportada en el estudio de validacién original. En este estudio
se encontrd que el modelo que mejor ajusta, empleando el método de minimos cuadrados no
ponderados, es el conformado por 4 factores, en el que las subescalas de comunicacion y trabajo
en equipo multidisciplinar se mantienen con respecto a la escala original (Mason & Ellershaw,
2004) con los mismos items, y la subescala manejo del paciente se divide en dos, una primera
conformada por los 5 items que hacen referencia al manejo de los aspectos fisicos y otra
conformada por los 3 items relacionados con el manejo de los aspectos psicoldgicos, sociales y
espirituales. El hecho de que la subescala de manejo del paciente diferencie entre aspectos
fisicos y psico-socio-espirituales podria explicarse porque, aunque se esta tendiendo a un
cambio en el paradigma hacia un enfoque centrado en el paciente, el enfoque general de la

atencién de los enfermeros sigue siendo la atencién a los aspectos fisicos, tratando los aspectos
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psicosociales como algo secundario (Chan et al., 2013, 2018; Finset et al., 2013; Zamanzadeh et

al., 2014)

El modelo de 4 factores ajusta mejor cuando se aplica a las dos poblaciones (estudiantes
y profesionales) de forma independiente, por lo que se recomienda que en futuros estudios en

los que se utilice la SEPC-S los analisis se realicen de esta manera.

Con respecto al nivel de autoeficacia en cuidados paliativos se observé un puntaje de
6.53 en estudiantes y 6.91 en profesionales, lo que indica un nivel moderado al contemplar una
escala de 1 a 10. Estas puntuaciones son similares a las encontradas en estudios previos que

usan esta misma escala en estudiantes de medicina (Mason & Ellershaw, 2008).

La escasa preparacion de los estudiantes y profesionales es un dato aportado de manera
recurrente en la literatura cientifica. En un estudio multicéntrico publicado en 2017 con médicos
de UCI en Alemania, un 67,6% de los profesionales declararon sentirse con poca o ninguna
confianza para abordar aspectos bdsicos en cuidados paliativos (Krautheim et al., 2017)
Winthereik et al. (2016) mostraron que un 76,1% de los médicos generales de Dinamarca
declaraban que se sentian con confianza para tratar a pacientes al final de la vida, pero con

diferencias sustanciales dependiendo del aspecto a tratar (56-89%).

Con respecto a los factores que pueden influir en esta puntuacién, los resultados del
estudio muestran diferencias significativas en la subescala de comunicacion en relacidn al sexo,
encontrando un mayor nivel de autoeficacia en los hombres. Los resultados encontrados en la
literatura en relacion a las diferencias en la autoeficacia entre hombres y mujeres son muy
variables. Autores que han estudiado los niveles de autoeficacia general y en relacién a
diferentes aspectos reportaron un mayor nivel de autoeficacia general en los hombres (Astudillo
& Rojas, 2006; Belén Navarro et al., 2006; Reina et al., 2010). Otros estudios no encontraron
diferencias en el nivel de autoeficacia entre hombres y mujeres o se reportan diferencias en
funcién del dmbito al que se refiera la autoeficacia (Rivera et al., 2016; Simdn et al., 2017)
Diferentes estudios indican que las diferencias en la autoeficacia entre hombres y mujeres no se
debe a diferencias por sexo, sino a diferencias por género, ya que para cada persona se generan
expectativas, reglas y normas creadas a partir de los significados que culturalmente se asignan
al hecho de pertenecer biolégicamente a un sexo, lo que se relaciona con un mayor nivel de
autoeficacia para las tareas propias del rol de género asignado (Rocha & Diaz-Loving, 2011;

Rocha- Sanchez & Diaz- Loving, 2005; Rocha Sanchez & Ramirez De Garay, 2011)

Por otra parte, se encontrd asociacion entre el nivel de autoeficacia en cuidados

paliativos de los profesionales y la formacion previa en fin de vida tanto en las pruebas de
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contraste como en el modelo de regresioén lineal, observdandose un nivel mayor en quienes
habian recibido formacion. Esto es consistente con la literatura previa que sefiala la formacién
como un aspecto clave (Mason & Ellershaw, 2008, 2010; Phillips et al., 2011). En un estudio
realizado en Reino Unido en el que se evalud el cambio en las puntuaciones de la escala en
estudiantes de medicina tras realizar un programa de formacion tedrico-practico en cuidados
paliativos se observd un incremento en las subescala de comunicacién, manejo del paciente y
trabajo en equipo (Mason & Ellershaw, 2008). Posteriormente se realizé un estudio con el
objetivo de determinar si el tiempo de formacidn influia en el grado de mejora del nivel de
autoeficacia. Para ello se consideraron dos grupos de estudiantes de medicina, el primero
recibié 8 dias de formacién tedrico-practica en cuidados paliativos, y el segundo 16 dias. Se
encontrd una mejora significativamente mayor en el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos
en el grupo que recibid mas dias de formacién (Mason & Ellershaw, 2010). Otros estudios
encontraron que tras realizar un programa de formacion en fin de vida se incrementd el nivel de
autoeficacia en médicos y enfermeras (Reed et al.,, 2018; Selman et al., 2016). Aunque no
emplearon el mismo instrumento, Phillips et al. (2011) mostraron una mejora de la autoeficacia

en enfermeras y auxiliares de enfermeria australianas tras un programa de formacién.

A pesar de que la Organizacion Mundial de la Salud lleva afios instando a los gobiernos
a integrar la formacion en cuidados paliativos en la educacién universitaria de grado, posgrado
y en la formacién continuada (World Health Assembly 67, 2014) datos del recientemente
publicado Atlas de los Cuidados Paliativos en Europa (Arias-Casais et al., 2019) sefialan que en
16 paises de la unidn, no existe ninguna facultad de enfermeria donde se imparta de manera
obligatoria una asignatura especifica de cuidados paliativos, y sélo en 4 paises esta asignatura
es obligatoria para todas las enfermeras. En Espafia, desde 2008 se incluyen los cuidados
paliativos en las competencias a adquirir por las enfermeras (Ministerio de Ciencia e Innovacion,
2008), y el gobierno aboga para que la formacidn en cuidados paliativos se inicie en los estudios
de grado y se complemente con formacidon continua y posgrado (Ministerio de Sanidad Politica
Social e lgualdad, 2014) Sin embargo, en 2013 sdélo el 49.10% de las universidades espafiolas
incluian los cuidados paliativos como asignatura obligatoria (Valles Martinez & Garcia Salvador,
2013) Los resultados de este estudio inciden en la necesidad de extender la formacion en

cuidados paliativos a todos los centros formativos.

Por otra parte, se encontrd asociacion entre el nivel de autoeficacia en cuidados
paliativos de los profesionales y la experiencia previa en fin de vida, observandose un nivel
mayor en quienes declaraban haber tenido experiencias previas. Sin embargo, a pesar de que el

analisis de regresion muestra también asociacidn, esta no es significativa. Esto se podria explicar
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porque no se tuvo en cuenta el tipo de experiencia ni la duracion, lo cual podria afectar los

resultados.

En estudios previos, esta relacién tampoco es muy clara. La experiencia en relacidon al
final de la vida no se suele incluir en los estudios que evallian la eficacia de las intervenciones
educativas, y no existe consenso de como se debe esta incluir (Kirkpatrick et al., 2017).
Kirkpatrick et al. (2019) establecieron para un programa de formacion de cuidados paliativos,
dos grupos de intervencion en funcion de si los sujetos habian tenido experiencia en fin de vida.
A pesar de que ambos grupos mejoraron su competencia en cuidados paliativos, los autores no

encontraron diferencias significativas en funcién de la experiencia previa.

En este sentido, Benner et al. (2009) plantean que la adquisicion de habilidades basada
en la experiencia es mas segura y rapida cuando se produce a partir de una base educativa sélida.
Aplicar los conocimientos adquiridos a la resolucion de distintos problemas practicos permite al
estudiante ir incorporando habilidades y destrezas (Benner, 2011; McNiesh et al., 2010). En el
estudio de Reed et al. (2018), anteriormente citado, los profesionales hacen especial énfasis en
la aplicacion directa e inmediata de los conocimientos adquiridos en la formacién en el dia a dia
es la clave para la mejora de la practica clinica. De todo ello se desprende que es necesario,
integrar de manera efectiva en la formacién de enfermeria, conocimientos de caracter tedrico

y experiencia en el contacto directo con pacientes y familias.

Por ultimo se encontré correlacidn entre la edad y el tiempo de experiencia profesional
y el nivel de autoeficacia. Esto es un hallazgo esperado, ya que cuanto mayor es la edad, mas
posibilidades hay de que incremente la experiencia profesional y la experiencia en el cuidado de
personas al final de la vida, mejorando por tanto la autoeficacia. Wilson et al. (2016) sefialaron
que a mayor edad y experiencia profesional, mejores eran los conocimientos en cuidados
paliativos y actitudes hacia aquellos que estdan muriendo. De igual modo, las enfermeras y
auxiliares de enfermeria de residencias de ancianos de un estudio realizado en Taiwan (Chen et
al., 2018), mostraron un mayor conocimiento en el cuidado de pacientes con demencia en fase

avanzada, conforme aumentaba la experiencia clinica.
Limitaciones

Debido a las limitaciones en el acceso a la muestra, el disefio del estudio no permitié un
muestreo aleatorio de los sujetos. Como ya se ha mencionado previamente, a pesar de que se
ha contemplado la variable experiencia en fin de vida no se tuvo en cuenta el tipo de experiencia

ni la duracion, lo cual podria afectar los resultados. Por otro lado, debido a la heterogeneidad
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encontrada al realizar las pruebas de normalidad, se emplearon pruebas no paramétricas en los

analisis.

Conclusiones

La adaptacidn cultural y validacion de la SEPC en Espafia ha dado lugar a un instrumento
valido para determinar el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los estudiantes y
profesionales de enfermeria. El modelo de 4 factores obtenido se ajusta adecuadamente en
estudiantes y profesionales, y alcanza un elevado indice de consistencia interna, lo que

demuestra la validez y fiabilidad del instrumento.

El nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los profesionales y estudiantes de
enfermeria de Andalucia, Espaina, es moderado. Por otra parte, el nivel de autoeficacia en
cuidados paliativos, asi como la autoeficacia en comunicaciéon y manejo del paciente es mayor
en profesionales que en estudiantes. Con respecto a la autoeficacia en comunicacion, ésta es

mayor en hombres que en mujeres, tanto en estudiantes como en profesionales.

El nivel de autoeficacia en cuidados paliativos es mayor en profesionales que tienen
formacion y/o experiencia previa en fin de vida. También existe esta relacién con la edad y los
afios de experiencia. Teniendo en cuenta la influencia de la formacidn y las experiencias previas
sobre la autoeficacia en cuidados paliativos, se consideran éstas como oportunidades para
mejorar la seguridad que sienten los profesionales al cuidar a personas que se encuentran al

final de la vida, y asi como la calidad de la atencién.
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ESTUDIO 3

Adaptacion cultural, validacién y andlisis de la Escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado

de personas que estan al final de la vida para su uso con profesionales de salud espafoles

Objetivos

1. Realizar la adaptacidn cultural y validacidn de la escala FATCOD-B en estudiantes y
profesionales de salud espafioles (médicos, enfermeros, psicdlogos, trabajadores
sociales), evaluando la validez de apariencia, de contenido y de constructo, la fiabilidad
y la factibilidad de la misma (Estudio 3A).

2. Determinar las actitudes hacia el cuidado de personas que estdn al final de la vida de
estudiantes y profesionales de las diferentes disciplinas, conocer las diferencias en las
mismas entre los diferentes grupos y la influencia sobre las actitudes del sexo, edad,
experiencia profesional y formacién y experiencia previa relacionada con el final de la

vida (Estudio 3B).

Metodologia

Tipo y disefio metodoldgico

Se realizé un estudio metodoldgico de adaptacion cultural y validacion de escalas
siguiendo el proceso propuesto por Ramada-Rodilla et al. (2013), que incluye la adaptacién
cultural compuesta por la traduccion, la revision por un comité de expertos, una prueba piloto,
la retro-traduccion y la comparacién con la versidn original, y la validacidon del instrumento
comprobando las propiedades psicométricas que determinan la fiabilidad, validez y factibilidad.
Posteriormente se realizd un estudio cuantitativo con un disefio de tipo descriptivo — analitico y
corte transversal para determinar las actitudes de los profesionales hacia el cuidado de personas
al final de la vida y valorar la influencia de variables relacionadas. Se desarrollaron las siguientes

fases:

Fase I: Adaptacion cultural

Previa autorizacion de la autora de la escala original, ésta fue traducida del inglés al

espafiol por dos traductores bilinglies independientes nativos espafoles. Posteriormente se
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realizd una sintesis de las traducciones que se envié en dos rondas a un comité de expertos (CE)
conformado por doce profesionales con experiencia clinica y/o investigadora en cuidados
paliativos minima de 5 afios, para la revision y evaluacion de la equivalencia semantica, validez
de contenido y de apariencia, y factibilidad de los instrumentos, empleando para ello una escala
Likert. Se establecié un nivel minimo de acuerdo entre los expertos del 80% (Garcia & Suarez,
2013). Una vez consolidadas las recomendaciones hechas por el comité de expertos y habiendo
alcanzado el acuerdo entre expertos, la version preliminar obtenida fue retro-traducida por dos

traductores bilinglies y comparada con la version original.

Con esta version preliminar se realizé la prueba piloto de manera presencial con 40
profesionales que tenian caracteristicas similares a la poblacion objeto de estudio (Ramada-
Rodilla et al., 2013). Se les entregd la versidn en espafol de la FATCOD-B (FATCOD-B-S), un
formulario de preguntas de informacion sociodemografica y otro formulario para que los
participantes pudieran anotar sus observaciones sobre la escala. La prueba piloto sirvié para
establecer si el cuestionario podia ser satisfactoriamente comprendido y completado por los
profesionales y para estimar el tiempo requerido para su cumplimentacién. Se determind que
los items que fueran referidos como de dificil comprensién por el 15% o mas de los participantes
serian modificados, refinando la versién final del instrumento (Garcia & Suarez, 2013). Sin
embargo, ningun item cumplié este criterio, por lo que no fue necesario realizar nuevas

modificaciones.

Fase Il: Validacion psicométrica

Poblacion. La poblacion objeto de estudio estuvo constituida por médicos, enfermeros,
psicélogos y trabajadores sociales espafoles colegiados en los respectivos colegios
profesionales y/o inscritos en asociaciones profesionales, asi como por los estudiantes de dichas
titulaciones matriculados en los Ultimos cursos de grado de diferentes universidades (5° y 6° afio

de medicina y 4° de enfermeria, psicologia y trabajo social).

Muestra. Se realizd un muestreo intencional, buscando la participacion de médicos,
enfermeros, psicélogos y trabajadores sociales espafioles profesionalmente en activo,
colegiados y/o inscritos en asociaciones profesionales, que ejercieran en Espafia, que contaran
con un afo o mas de experiencia profesional, que su lengua materna fuera el espafiol y que
tuvieran correo electrénico registrado en la base de datos del colegio profesional o asociacién

correspondiente; y estudiantes de 52 y 62 afio del grado en medicina y de 42 de enfermeria,
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psicologia y trabajo social. Los datos se recogieron entre los meses de enero de 2017 y diciembre

de 2018.

Instrumentos y variables. Conjuntamente a la FATCOD-B-S se usé un formulario de
informacidn sociodemografica para obtener datos como la edad, el sexo y la formacién y

experiencia previa en fin de vida.

Recogida de datos. La FATCOD-B-S, junto con el formulario de informacién
sociodemografica y el consentimiento informado, fueron ingresados a una plataforma virtual de
acceso libre para administrar cuestionarios en linea. La URL de esta plataforma se envid por
correo electrénico a los profesionales a través de los colegios y asociaciones profesionales y

profesores de los grados que la facilitaron a los estudiantes respectivos.

Andlisis de datos. El analisis descriptivo de datos se llevd a cabo usando el programa
estadistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versién 22 para Windows. Se usé la
estadistica descriptiva para caracterizar la muestra y diversos analisis para evaluar los aspectos

psicométricos del instrumento.

La validez de apariencia y la equivalencia semdntica se determiné con los resultados
obtenidos en la revisién por el CE y en la prueba piloto, y la validez de contenido a partir de las

evaluaciones realizadas por el CE con el CVI.

La fiabilidad se determind evaluando la consistencia interna calculando el a de Cronbach
para la escala completa y para cada subescala; y |a estabilidad mediante el test-retest, volviendo
a administrar la escala a un grupo de 37 estudiantes un mes después de haberlo hecho por

primera vez.

El paquete estadistico Mplus versidon 8 (Muthén & Muthén, 2017) se empled para
realizar la modelacién por ecuaciones estructurales. Esta modelacién, especificamente el
analisis factorial exploratorio multigrupo (AFE-MG), permitié evaluar simultdneamente la
validez de FATCOD-B-S en 4 grupos de estudiantes-profesionales de distintas disciplinas:
médicos, enfermeros, psicdlogos y trabajadores sociales. Dado que la version A de la FATCOD
habia sido validado Unicamente con enfermeros en Espafia (Edo-Gual et al., 2018), se decidio
adoptar una aproximacion exploratoria en lugar de una confirmatoria. A través del AFE-MG se
pueden poner a prueba distintos grados de invariancia entre los grupos analizados (Kline, 2016).
El primer y mas leve grado de invariancia, es la invariancia de configuracién. En este tipo de
modelos se evalla si los reactivos cargan en los mismos factores. Este grado de invariancia debe

verificarse antes de continuar evaluando modelos competitivos mas complejos. A continuacion,
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se recomienda la evaluacion de invariancia métrica leve. Para ello, al modelo de invariancia de
configuracidn se agregan las siguientes constricciones: las cargas factoriales no estandarizadas
son fijadas a igualdad en todos los grupos analizados. Si el modelo de invariancia métrica leve
es soportado por encima del modelo anterior, es posible concluir que los constructos tienen los
mismos significados en todos los grupos. Posteriormente, se evalia un modelo de invariancia
fuerte en el cual ademas de las anteriores constricciones se fijan las varianzas residuales y los
interceptos a igualdad a través de los grupos. Si este modelo es aceptado por encima del de
invariancia métrica leve, es posible realizar por ejemplo comparaciones de medias a nivel de
constructo. El ajuste de cada modelo se evalud con los coeficientes CFI y RMSEA. Los valores
criticos utilizados en estos casos fueron: %2 significativo, CFl >.90 (Bentler, 1990) y RMSEA <.08
(Browne & Cudeck, 1993). Con el fin de comparar los modelos con distintos grados de
invariancia, se usaron los coeficientes ACFI y ARMSEA. Valores mayores de .01 en estos
coeficientes indican que el ajuste del modelo ha empeorado y por ende el modelo con mayor
grado de invariancia no puede ser soportado (Cheung & Rensvold, 2002). Con respecto a las
cargas factoriales, para todos los modelos se adopt6 el valor >.30 sugerido por Hair et al. (2008)
para tamafos de muestra superiores a 350 observaciones. Reactivos cuya carga factorial no
alcance dicho valor o que presenten cargas factoriales cruzadas con un valor igual superior a

este no deben ser retenidos.

Para determinar la factibilidad de la escala se valoré el tiempo necesario para

cumplimentarla, la sencillez del formato y la claridad de los items.

Fase lll: Descriptivo-analitico

Andlisis de datos. El analisis de datos se llevo a cabo usando el software estadistico IBM-
SPSS versién 24 para Windows (SPSS Inc., Chicago, IL, USA). Se realizé un andlisis desde la

estadistica descriptiva evaluando medias, desviaciones estandar, frecuencias y porcentajes.

Para comparar los resultados obtenidos en la FATCOD-B-S entre profesionales y
estudiantes de cada disciplina se realizé una T de Student para comparacién de muestras
independientes. Por otra parte, para identificar las posibles diferencias en las puntuaciones
obtenidas en la escala entre las disciplinas consideradas en el estudio, se realizd un andlisis
ANOVA de un factor, tanto para estudiantes como para profesionales y pruebas post hoc de
Tukey para las comparaciones multiples de las puntuaciones promedio en la escala FATCOD-B-S

entre disciplinas.
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Para identificar las variables que pudieran explicar las puntuaciones obtenidas en la
escala (variable dependiente) se contempld un modelo de regresion multivariado iterativo
donde en el primer paso incluyeron todas variables independientes (edad, sexo, experiencia
profesional, formacion de posgrado, formacién y experiencia previa en fin de vida, dedicacién
estudiante o profesional, disciplina) que pudieran influir en la variable dependiente. En los pasos
siguientes se eliminaron una a una las variables cuyo p-valor asociado a su coeficiente en la
regresion fuera mayor a .05, hasta obtener un modelo con una variabilidad explicada (R2
ajustado) aceptable y que tuviera la mayor cantidad de variables estadisticamente significativas

p<.05.

Para incluir en los modelos sucesivos la variable cualitativa nominal disciplina (medicina,
enfermeria, psicologia y trabajo social), fue necesario crear 3 variables dummys donde el valor
de referencia o de ceros fue enfermeria, de tal manera que si una de estas variables en el analisis
resulta ser significativa para el modelo (p<.05) el resto de variables dummys deben ser incluidas

en el modelo final sin importar el p valor reportado.
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ESTUDIO 3A

Adaptacion cultural y validacion de la Escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado de

personas que estan al final de la vida para su uso con profesionales de salud espafoles

Resultados

En la tabla 18 se encuentran las caracteristicas sociodemograficas de los participantes.
Un total de 2446 personas participaron en el estudio, siendo 1134 estudiantes de las diferentes

disciplinas y 1312 profesionales.

Entre los estudiantes, el 82.00% eran mujeres y el promedio de edad fue de 22.57 afios
(SD +4.320, 1C95% 22.32-22.83). El 75.70% de los profesionales eran mujeres y la edad media
fue de 40.24 afios (SD £12.286, IC95% 39.57-40.90). El 27.80% manifestd tener una especialidad
y el 43.30% estudios de postgrado. Con respecto a la formacion previa en cuidados paliativos o
fin de vida, un 31.70% de los estudiantes y un 52.00% de los profesionales manifesté haber
recibido formacion al respecto. Por otra parte, un 20.80% y un 57.50% respectivamente indicé

tener experiencia previa, profesional y/o personal, relacionada con el final de la vida.

151



Tesis Doctoral

Tabla 18. Caracteristicas sociodemogrdficas de los participantes (n=2446)

Medicina Enfermeria Psicologia Trabajo Social

Variables | Profesionales | Estudiantes | Profesionales = Estudiantes Profesionales | Estudiantes Profesionales Estudiantes

211 186 552 440 370 247 179 261
(16.1) (16.4) (42.1) (38.8) (28.2) (21.8) (13.6) (23.0)
42.7 22.7 37.1 22.0 42.8 229 41.8 23.2
Edad (£12.73) (£3.13) (£12.70) (+4.57) (£10.68) (£4.70) (£11.47) (£4.13)
24-70 20-48 22-65 18-50 22-70 20-54 22-66 20-50
Sexo
Mujer 115 127 442 378 280 200 156 225
(54.5) (68.3) (80.1) (85.9) (75.7) (81.0) (87.2) (86.2)
Hombre 96 59 110 62 90 47 23 36
(45.5) (31.7) (19.9) (14.1) (24.3) (19.0) (12.8) (13.8)
Afios 15.4 .40 12.88 .58 12.87 .16 9.25 .19
experiencia (£11.83) (£2.52) (£12.44) (£2.89) (£10.63) (£1.33) (£11.51) (£1.42)
profesional 0-44 0-26 0-42 0-26 0-50 0-14 0-50 0-18
Formacion
de
posgrado
s 178 5 201 1 293 8 72 3
(84.4) (2.7) (36.4) (0.2) (79.2) (3.2) (40.2) (1.1)
No 33 181 351 439 77 79.2 107 258
(15.6) (97.3) (63.6) (99.8) (20.8) (2.8) (59.8) (98.9)
Formacion
de
posgrado
si 85 4 157 0 255 8 71 3
(40.3) (2.2) (28.4) (68.9) (3.2) (39.7) (1.1)
No 126 182 395 440 115 239 108 258
(59.7) (97.8) (71.6) (100) (31.1) (96.8) (60.3) (98.9)
Formacion
previa fin
de vida
si 123 102 337 179 161 40 61 38
(58.3) (54.8) (61.1) (40.7) (43.5) (16.2) (34.1) (14.6)
No 88 84 215 261 209 207 118 223
(41.7) (45.2) (38.9) (59.3) (56.5) (83.8) (65.9) (85.4)
Experiencia
previa fin
de vida
s 134 58 332 100 196 33 92 45
(63.5) (31.2) (60.1) (22.7) (53.0) (13.4) (51.4) (17.2)
No 77 128 220 340 174 214 87 216
(36.5) (68.8) (39.9) (77.3) (47.0) (86.6) (48.6) (82.8)
Fuente. Formulario de informacion sociodemogrdfica cumplimentado por estudiantes y profesionales de salud
esparioles

Validacion lingiiistica

El proceso de adaptacién cultural de la escala al contexto espafiiol se llevd a cabo entre
los meses de junio y octubre de 2016. Se realizaron ajustes de acuerdo a las recomendaciones
hechas por el CE, cambiando algunos términos de forma que estos se adaptasen al contexto
donde la escala iba a ser utilizada (tabla 19). No se modificé el nimero de items. Sin embargo,
se decidid, tal y como ya se ha realizado en estudios previos (Mastroianni et al., 2015b),
considerar la media en lugar de la sumatoria para la puntuacién total de la escala, de forma que
se facilite la comparacién entre los resultados obtenidos con las diferentes versiones de la escala

existentes, ya que éstas incluyen un nimero variable de items.
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Los cambios realizados permitieron determinar la equivalencia semantica y la validez de

contenido (CVI .933). Hubo acuerdo en que, en apariencia, la escala media lo que se pretendia

(100%), incluyendo los aspectos relacionados con el constructo de actitudes hacia la atencion

de las personas que estan al final de la vida. Los items eran pertinentes y de facil comprension.

Tabla 19. Modificaciones del andlisis semdntico

item  item original de la FATCOD-B
5 I would not want to care for a
dying person
The length of time required
7 giving care to a dying person
would frustrate me
| would be upset when the
8 dying person | was caring for
gave up hope of getting better
| would hope the person I’'m
13 caring for dies when | am not
present
| would feel like running away
15 .
when the person actually died
The dying person and his/her
24 family should be the in-charge
decision-makers
Educating families about death
28  and dying is not a nonfamily
caregiver responsibility
Factibilidad

Traduccion al espafiol

No quisiera atender a una
persona al final de la vida

La cantidad de tiempo
necesario para atender a una
persona al final de la vida me
frustraria

Me afectaria que la persona al
final de la vida a quien estaba
atendiendo perdiera las
esperanzas de mejorar
Tendria la esperanza de que la
persona a la que estoy
atendiendo muriera cuando no
estoy presente

Tendria ganas de salir
corriendo cuando la persona
realmente muriera

La persona al final de la vida y
su familia deberian ser los
responsables de la toma de
decisiones

No es responsabilidad de un/a
cuidador/a no familiar educar a
las familias respecto a la
muerte y el proceso de morir

Modificaciones sugeridas por
el comité de expertos y la
prueba piloto

No me gustaria cuidar a una
persona que va a fallecer

Me frustra el tiempo que
requiere cuidar a una persona
que va a fallecer

Me afectaria que la persona
que va a fallecer perdiera la
esperanza de curarse

Preferiria que la persona a la
que estoy cuidando muriera
cuando yo no esté presente

Quisiera poder salir corriendo
en el momento en el que una
persona fallece

La persona que va a fallecer,
junto a su familia, deberian ser
los responsables de la toma de
decisiones

Educar a las familias sobre la
muerte y el proceso de morir
no es responsabilidad del
profesional

Para determinar la factibilidad de la escala se valord el tiempo necesario para su

cumplimentacién, la sencillez del formato y la claridad de los items. El tiempo medio requerido

por los participantes en la prueba piloto para cumplimentar la escala fue de 5.50 minutos (SD

+3.289), siendo el tiempo necesario adecuado para el 100% de los encuestados. Comentarios

hechos por los participantes indicaron que para el 97.50% todos los items fueron de interés, y

para el 97.50% todos los items se entendian con facilidad. El 97.50% de los participantes indicé

gue la FATCOD-B-S presenta un formato sencillo.
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Validez de constructo

A propdsito del ajuste de los modelos de invariancia, cabe anotar que el x? no resulté
significativo en ninguno de los casos. Ahora bien, este coeficiente ha sido objeto de debate por
su sensibilidad al tamafio muestral. De acuerdo a los coeficientes CFl y RMSEA, los modelos de
invariancia de configuracidn y de invariancia métrica leve se ajustaron satisfactoriamente a los
datos. Por el contrario, el modelo de invariancia métrica fuerte sélo obtuvo un ajuste
satisfactorio en uno de los coeficientes (i.e. RMSEA) (tabla 20). A pesar de ello, se realizé la
comparacion entre los tres modelos. Al comparar los modelos de invariancia de configuracidny
el de invariancia métrica leve, no se noté un empeoramiento significativo. De acuerdo a este
resultado, se prefirié el modelo de invariancia métrica leve por encima del modelo de invariancia

de configuracion.

Tabla 20. Modelos de invarianza

Modelo cua(::; 4o GIEZZ:’;:‘* p CFI RMSEA  ACFI  ARMSEA
Modelo de
invarianza de 945.28 412 >.05 915 .046

configuracion
Modelo de

invarianza métrica | 1052.52 502 >.05 912 .042 .003 .004
leve
Modelo de

invarianza métrica | 1495.71 547 >.05 .848 .053 -.064 -.011
fuerte

A continuacidn fueron comparados los modelos de invariancia métrica leve y el de
invariancia métrica fuerte. En ambos coeficientes (i.e. ACFI y ARMSEA ) se notd un
empeoramiento del ajuste. Por tanto se seleccioné finalmente el modelo de invarianza métrica
leve por encima de los otros dos modelos AFE-MG. Aunque el modelo de invarianza leve no
permite comparar medias a nivel de constructos o factores como lo haria el modelo de
invarianza métrica fuerte, si es posible concluir a partir del primero -modelo de invarianza leve-
que los distintos grupos de participantes del estudio tienen una comprensién o idea similar
acerca de los factores que estan siendo medidos por la FATCOD-B-S. En las figuras de la 12 a la
15 se observan los resultados especificos del modelo de invariancia leve para los grupos de

estudiantes-profesionales en medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social.
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1.00 1.00
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fatcod30| [fatcod28 | |fatcod26| |fatcod24| |fatcod23| [fatcod22| fatcod21| [fatcod16| |fatcod15| |fatcodl4| |fatcod13| [ fatcod9 | | fatcod8 fatcod7 fatcodS fatcod4 fatcod3

o

.65 .87 .70 .80 73 53 .61 .76 .59 .66 69 .83 .87 .80 72 .76 .83

Figura 12. Invariancia Métrica Leve Grupo Médicos

1.00 1.00

fatcod30| |fatcod28 | (fatcod26| |fatcod24 | |fatcod23| |fatcod22| |fatcod21| (fatcodl6 | |fatcodlS5| |fatcodl4| |fatcod13| | fatcod9 | | fatcod8 fatcod7 fatcodS fatcod4 fatcod3

R )

T2 87 .65 84 .74 .57 73 7 o] 57 .60 .84 .84 .80 .65 78 76

Figura 13. Invariancia Métrica Leve Grupo Enfermeros

Un poco mas del 50% (17) de los 30 items fueron retenidos en el modelo. Los reactivos
restantes fueron eliminados puesto que sus cargas factoriales no alcanzaron el valor limite o
porque tenian cargas factoriales cruzadas. Este resultado es similar a los hallazgos de estudios
previos (Loera et al., 2018). Como se observa en todas las figuras, las cargas factoriales cruzadas
de los reactivos retenidos no alcanzaron el valor limite, mientras que las correspondientes a los

factores tedricos superaron el valor critico esperado.

155



Tesis Doctoral

1.00 1.00 PACDP

51
fatcod30| |fatcod28| |fatcod26 | |fatcod24| |fatcod23 | |fatcod22| |fatcod21| |fatcodl6 | |fatcodl5| |fatcod14| |fatcod13| | fatcod9 | | fatcod8 | | fatcod7 | | fatcodS fatcod4 fatcod3
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.63 .86 59 .83 .78 .58 72 75 .50 A4S .59 .78 80 .80 .65 75 73

Figura 14. Invariancia Métrica Leve Grupo Psicélogos

1.00 1.00{  pAcDP

fatcod30| |fatcod28| |fatcod26| |fatcod24| |fatcod23| (fatcod22| |fatcod2l| fatcodl6 | |fatcodlS| |fatcod14| |fatcod13 | | fatcod9 fatcod8 fatcodS fatcod4 fatcod3

tr

.76 87 .65 .87 .81 .74 75 .70 .57 59 .65 .84 .86 .85 75 .80 .76

Figura 15. Invariancia Métrica Leve Grupo Trabajadores Sociales

Como se menciond anteriormente, en el modelo de invariancia leve las cargas
factoriales no estandarizadas fueron fijadas a igualdad en todos los grupos. En las figuras se
observan las cargas factoriales estandarizadas. La aceptacion del modelo de invariancia métrica
leve indica que los mismos reactivos miden los mismos constructos en todos los grupos
analizados. El modelo también sugiere que los participantes de los diferentes grupos interpretan

de la misma manera los reactivos del FATCOD-B-S. Puesto de otra manera, independientemente
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del grupo al que pertenecen los participantes, los factores PACDP (Actitudes positivas hacia el

cuidado de los pacientes al final de la vida) y PPFCC (Percepcién de la atencidn centrada en el

paciente y la familia) tienen el mismo significado.

Al repetir los analisis introduciendo la variable dedicacion (profesionales/estudiantes)

se comprobd que la estructura factorial y las cargas factoriales no estandarizadas siguen siendo

iguales en todos los grupos.

Tabla 21. Cargas factoriales de modelo con 2 factores para el FATCOD-B-S en estudiantes y profesionales
de medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social

Variable

FATCOD 3
FATCOD 4
FATCOD 5
FATCOD 7
FATCOD 8
FATCOD 9
FATCOD 13
FATCOD 14
FATCOD 15
FATCOD 16
FATCOD 21
FATCOD 22
FATCOD 23
FATCOD 24
FATCOD 26
FATCOD 28
FATCOD 30

Medicina
PACDP PPFCC

42
.48

.52

37

.35

.35

.56

.58

.64
.48
.59
.66
.50
42

.54
.33
.54

Enfermeria
PACDP PPFCC

49
47

.60

42

41

.37

.64

.66

.68
.48
51
.65
51
.38

.60
.35
.50

Psicologia
PACDP PPFCC

51
.52

.61

.45

.46

47

.65

.75

72
.52
.54
.67
.48
41

.66
.36
.60

Trabajo Social

PACDP
A8

.52
.38
.39
.39
.61
.65
.67

.61

PPFCC

.46

.57
.52
.53
.46
.37

.36
.50

Fuente. Andlisis factorial exploratorio multigrupo.Solo se presenta el coeficiente mayor para cada factor

En la tabla 22 se presenta la configuracion final de la versidn espafiola de la FATCOD-B,

con los items que pertenecen a cada subescala y aquellos cuya puntuacion es necesaria invertir

para obtener la puntuacion total de la escala.
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Tabla 22.Configuracion final de la version espafiola de la FATCOD-B.

Numeracion
original

FATCOD 3

FATCOD 4
FATCOD 5
FATCOD 7

FATCOD 8

FATCOD 9

FATCOD 13
FATCOD 14
FATCOD 15
FATCOD 16
FATCOD 21
FATCOD 22
FATCOD 23
FATCOD 24
FATCOD 26
FATCOD 28

FATCOD 30

* [tems a invertir

Nueva
numeracion

FATCOD 1*

FATCOD 2
FATCOD 3*
FATCOD 4*

FATCOD 5*

FATCOD 6*

FATCOD 7*

FATCOD 8*

FATCOD 9*

FATCOD 10

FATCOD 11

FATCOD 12

FATCOD 13

FATCOD 14

FATCOD
15*

FATCOD 16*

FATCOD 17

Subescalas

FATCOD-B-S

Me sentiria incémodo al hablar sobre la muerte inminente
con la persona que va a fallecer

Los cuidados a la familia del paciente deberian continuar a
lo largo del periodo de duelo

No me gustaria cuidar a una persona que va a fallecer

Me frustra el tiempo que requiere cuidar a una persona que
va a fallecer

Me afectaria que la persona que va a fallecer perdiera la
esperanza de curarse

Es dificil establecer una relacion cercana con la persona que
va a fallecer

Preferiria que la persona a la que estoy cuidando muriera
cuando yo no esté presente

Me da miedo establecer una relacidn estrecha con una
persona que va a fallecer

Quisiera poder salir corriendo en el momento en el que una
persona fallece

Las familias necesitan apoyo emocional para aceptar los
cambios de comportamiento de la persona que va a fallecer
Es beneficioso para la persona que va a fallecer verbalizar
sus sentimientos

Los cuidados deberian extenderse a la familia de la persona
que va a fallecer

Los profesionales deberian permitir que las personas que
van a fallecer tuvieran horarios de visita flexibles

La persona que va a fallecer, junto a su familia, deberian ser
los responsables de la toma de decisiones

Me sentiria incémodo si entrara en la habitacion de una
persona que va a fallecer y la encontrara llorando

Educar a las familias sobre la muerte y el proceso de morir
no es responsabilidad del profesional

Los profesionales pueden ayudar a los pacientes a
prepararse para la muerte

| “Actitudes positivas hacia el cuidado de los pacientes al final de la vida”
Il “Percepcion de la atencion centrada en el paciente y la familia”

Fiabilidad

Una vez establecida la invarianza del instrumento, se calculé el alfa de Cronbach para

cada uno de los factores. El coeficiente se calculé para cada uno de los grupos estudiados y

teniendo en cuenta Unicamente los items retenidos. Para el factor PACDP los valores fueron los

siguientes: médicos .74, enfermeros .79, psicélogos .82 y trabajadores sociales .76. En el caso

del factor PPFCC, los coeficientes fueron los siguientes: médicos .72, enfermeros .70, psicélogos

.70 y trabajadores sociales .66. El a de Cronbach para el total de los items retenidos es de .79,

valor que no aumenté al eliminar cada uno de los items de la FATCOS-B-S. Es de anotar, que para
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estudios exploratorios, valores superiores a .60 son considerados aceptables (Hair et al., 2019).
En consecuencia, los resultados sugieren que los factores del instrumento son fiables en cada
uno de los grupos examinados en este estudio. Los resultados del test-retest mostraron unos

buenos resultados en relacién a la estabilidad de la escala (ICC .843, p<.001).

Discusion

Los cuidados paliativos es un campo de practica interdisciplinaria. La participacién de
distintos profesionales de la salud en la atencidn de pacientes al final de la vida y sus familias es
fundamental. Es importante que los profesionales de la salud, no sélo los enfermeros,
demuestren competencias y actitudes positivas hacia los cuidados paliativos para dar una
respuesta adecuada a las necesidades de los pacientes y las familias. En Espaia, la FATCOD-A
s6lo habia sido validada en enfermeros, lo que impedia usar el instrumento para evaluar la
actitud ante la atencidon de personas que estdn al final de la vida en distintos profesionales de la

salud.

La traduccion de un instrumento es un proceso necesario pero no suficiente para
garantizar su validez en un contexto diferente para el cual se disefid (Sousa & Rojjanasrirat,
2011). Por este motivo, en el presente estudio se llevd a cabo el proceso metodoldgico para la
adaptacion cultural y validacion de la FATCOD-B en el contexto espaiol, como una estrategia
para asegurar su validez y fiabilidad. Para ello es necesario buscar la adecuacion de la misma a

las condiciones especificas de la poblacién a la que se va a aplicar.

Esta escala ha sido utilizada en diferentes paises, administrada a profesionales de
diferentes areas, validada mediante métodos estadisticos diferentes, y con resultados diversos
en relaciéon a la estructura factorial de la misma. La gran variabilidad en los resultados de
validacién puede hacer pensar en posibles fallos desde la construccién original del instrumento,
haciendo necesario revisar los items que lo componen. Sin embargo, es un instrumento que
desde su publicacién (Murray-Frommelt, 1991, 2003) ha sido muy utilizado en diferentes
contextos. En este estudio se realizé la validacidn de la FATCOD-B-S en médicos, enfermeros,
psicélogos y trabajadores sociales espafioles, y estudiantes de dichas disciplinas, de forma

simultanea.

La distribucién factorial de la FATCOD encontrada en estudios previos varia de la
distribucidn unidimensional reportada en el estudio de validacién original (Murray-Frommelt,

1991, 2003) y en la versién corta validada por Browall et al. (2020), hasta un maximo de 7
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factores encontrados en la versidon china (Wang et al., 2016). La mayoria de estudios
encontraron una estructura bidimensional (Edo-Gual et al., 2018; Leombruni et al., 2015; Loera
et al., 2018; Nakai et al., 2006; Sadowska et al., 2020). Sin embargo, la distribucidn de los items
en los factores y el nUmero de items retenidos varian. La distribucidn de los items obtenida en
este estudio, aungue con un menor nimero de items retenidos, es muy similar a la encontrada

por los autores que reportan una distribucion bidimensional.

La técnica de analisis de datos utilizada en este estudio permite la inclusién en el modelo
de validacidon de errores de medicidn. Se trata de una técnica que implica mayores restricciones
que los analisis factoriales tradicionales, y aun mucho mas exigente que el andlisis de
componentes principales empleado por Edo-Gual et al. (2018) para analizar los datos
proporcionados por una muestra Unicamente de enfermeros espafoles. Las mayores
restricciones de la técnica empleada en este estudio, la restriccion a igualdad del nimero de
factores y cargas factoriales no estandarizadas, mas la inclusién de varianzas residuales, puede
explicar la reduccién con respecto al nimero original de items de la FATCOD-B. Ahora bien, si se
pretende hacer comparaciones entre profesionales de la salud usando dicho instrumento, solo
reactivos sometidos a analisis multigrupo como los empleados en este estudio deberian ser
empleados con dicho fin. En este sentido, si bien a través de los analisis reportados en este
estudio se elimind una cantidad mayor de reactivos, el valor de estos resultados consiste en
sugerir que solo esos items de la FATCOD-B-S deberian ser utilizados para realizar
comparaciones entre médicos, enfermeros, psicdlogos y trabajadores sociales. Es ademas
importante sefialar que no es conveniente usar un instrumento validado en enfermeros para
realizar mediciones en otro tipo de profesionales. Con la validacion realizada en este estudio,
los interesados pueden usar los items extraidos para realizar mediciones en los grupos aqui

examinados.

La escala ha demostrado ser un instrumento fiable para evaluar las actitudes de los
profesionales de salud hacia la atencién de personas que estan al final de la vida, obteniendo un
o de Cronbach que varia entre .74 y .82 para los diferentes profesionales en la subescala PACDP
y entre .66 y .72 en la subescala PPFCC. En los estudios previos los valores mas bajos en fiabilidad
fueron los reportados por Mastroiani et al. (2015a) en la validacién de la escala con estudiantes
de enfermeria italianos, donde encontraron 6 factores con un a de Cronbach entre .47y .69, y
el mas alto el encontrado en la version corta de la escala, unidimensional, validada en Suecia

con enfermeros, con un a de Cronbach de .87 (Browall et al., 2020).

160



Capitulo IX. Estudio 3

Los equipos basicos de cuidados paliativos estdan conformados por médicos vy
enfermeros, con el apoyo de psicdlogos y trabajadores sociales (Ministerio de Sanidad, 2011).
Disponer de un instrumento validado que permita evaluar la actitud de los profesionales de
salud permitira, por una parte seleccionar a los profesionales que presenten mejores actitudes
hacia la atencién de personas que estan al final de la vida para llevar a cabo su labor asistencial
en éstas areas, y por otra, poner en marcha las acciones necesarias para mejorar la actitud de
los profesionales, lo que se relaciona con una mejora de la calidad de la atencién (Ascencio et
al., 2014; Jiang et al., 2019) y una disminucién de los efectos negativos secundarios a esta

atencion sobre los profesionales (Agusti et al., 2018; Bermejo et al., 2018; Dimoula et al., 2019).
Limitaciones

La seleccion de la muestra fue intencional. No obstante, el tamafio de la muestra es
mayor al utilizado en los estudios previos. Sin embargo, los resultados podrian variar al emplear
otro método de seleccién de la muestra, por lo que sera necesario confirmar los resultados

obtenidos en otros estudios.

Conclusiones

La validacion linglistica y psicométrica de la FATCOD-B-S en médicos, enfermeros,
psicélogos y trabajadores sociales espafioles permite disponer de un instrumento valido parala
determinacién de las actitudes hacia la atencidon de personas que estan al final de la vida de
estos profesionales. El nimero de items de la FATCOD-B-S es menor que el de la versién original.
Sin embargo, los resultados muestran que sélo estos items deben ser utilizados para realizar
comparaciones entre los profesionales de salud de las diferentes disciplinas en los que ha sido

validada.

La FATCOD-B-S demuestra su validez de apariencia ya que los items, en apariencia,
miden lo que se proponen; y su validez de contenido, ya que el contenido de cada item es
relevante en el contexto en el que se pretende aplicar y los aspectos pertinentes al constructo
de actitudes hacia la atencion de personas que estan al final de la vida estan incluidos en la
misma. La escala ha demostrado su utilidad en relacion al tiempo requerido y la facilidad para

el diligenciamiento del formato.

La version espafiola de la escala estd conformada por 2 subescalas en los cuatro grupos

profesionales: “Actitudes positivas hacia el cuidado de los pacientes al final de la vida” y
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“Percepcion de la atencion centrada en el paciente y la familia”, y se obtiene un elevado indice

de consistencia interna que demuestra la validez y fiabilidad del instrumento.

Poder conocer las actitudes de los médicos, enfermeros, psicodlogos y trabajadores
sociales hacia la atencién de personas que estan al final de la vida permitirad poner en marcha
las acciones necesarias para mejorar la actitud de los profesionales, lo que se relaciona con una
mejora de la calidad de la atencidn y una disminucion de los efectos negativos secundarios a

esta atencién sobre los profesionales.
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ESTUDIO 3B

Diferencias en la actitud de los profesionales de salud espaiioles hacia el cuidado de las

personas que se encuentran al final de la vida

Resultados

En las tablas 23 y 24 se presentan los resultados obtenidos en cada item de la FATCOD-
B-S para estudiantes y profesionales de las diferentes disciplinas, asi como la puntuacion total
de la escala y las subescalas Actitudes positivas hacia el cuidado de los pacientes al final de la
vida (PACDP) y Percepcion de la atencidn centrada en el paciente y la familia (PPFCC).

En relacién con la puntuacién total de la escala y de la subescala Actitudes positivas hacia
el cuidado de los pacientes al final de la vida, se observa que las puntuaciones son
significativamente mas positivas en los profesionales que en los estudiantes (p<.001). Sin
embargo, al considerar los resultados de la subescala Percepcion de la atencion centrada en el
paciente y la familia, se encuentra que las actitudes son mas positivas en profesionales de
enfermeria, psicologia y trabajo social, pero solo de forma significativa en enfermeria y trabajo
social (p<.001). Con respecto a los estudiantes y profesionales de medicina, los resultados son
similares. Al comparar los resultados obtenidos en las dos subescalas, se observa que, tanto para
profesionales como para estudiantes de todas las disciplinas, las actitudes son
significativamente mas positivas para la subescala Percepcion de la atencion centrada en el

paciente y la familia (p<.001).
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Tabla 23. Media y desviacion tipica de los items de la FATCOD-B-S de los participantes (n=2446)

Variables

FATCOD 1

FATCOD 2

FATCOD 3

FATCOD 4

FATCOD 5

FATCOD 6

FATCOD 7

FATCOD 8

FATCOD 9

FATCOD 10

FATCOD 11

FATCOD 12

FATCOD 13

FATCOD 14

FATCOD 15

FATCOD 16

FATCOD 17

Medicina
Prof Est
3.06 2.85
(+1.188) | (+1.037)
4.45 4,59
(£.775) (+.610)
4.10 4.06
(+1.067) (£.913)
4.46 4.45
(£.770) (+.812)
3.36 2.78
(£1.152) | (+1.055)
4.14 4.06
(£.965) (£.913)
3.72 3.45
(¥1.067) | (+1.024)
3.92 3.11
(£1.099) @ (+1.178)
4.43 3.97
(+.810) (£.921)
4.58 4.62
(£.695) (£.649)
4.68 4.70
(£.561) (£.513)
4.51 4,50
(+.693) (£.651)
4.43 4.38
(.755) (+.641)
4.44 4.24
(£.743) (£.778)
3.56 3.24
(£¥1.179) | (+1.033)
4.20 4.30
(£1.027) (£.999)
4.53 4.61
(+£.635) (£.542)

Enfermeria
Prof Est
3.05 2.77

(#1.151) (£.991)
4.59 4.61
(+.708) (£.594)
4.30 3.97
(£.994) (+.952)
4.61 4.45
(£.758) (£.783)
3.38 2.72
(£¥1.170) | (%1.001)
4.04 3.88
(£1.063) (£.936)
3.63 3.36
(+1.158) | (+1.016)
3.74 3.15
(+1.195)  (+1.211)
4.33 3.98
(£.977) (£.957)
4.70 4.59
(£.639) (£.612)
4.72 4.66
(+.648) (£.546)
4.67 4.45
(+.604) (+.683)
4.64 4,46
(+.676) (+.691)
4.55 4,16
(£.711) (£.888)
3.55 3.22
(#1.154) | (+1.080)
4.46 4.47
(£.969) (£.932)
4.59 4.45
(+.643) (+.617)

Psicologia
Prof Est
3.55 2.83
(+1.149) @ (+1.113)
4,70 4.67
(£.619) (£.594)
3.86 3.48
(+1.121) @ (+1.078)
4.54 4,27
(£.810) (£.832)
3.41 2.74
(£1.098) | (+1.070)
4.36 4.11
(£.868) (£.939)
3.57 2.96
(¥1.174) | (£1.131)
3.99 3.25
(£1.118) = (+1.226)
4.29 3.72
(£.944) (£1.150)
4.66 4.75
(£.677) (£.487)
4.76 4.68
(£.580) (£.554)
4,68 4.57
(+.638) (£.633)
4.60 4.45
(+.676) (£.741)
4.49 4.30
(£.715) (£.780)
3.93 3.06
(+¥1.101) @ (+1.201)
4.42 4.54
(£.934) (£.844)
4.71 4.70
(+.547) (+.519)

Fuente. FATCOD-B-S cumplimentado por estudiantes y profesionales de salud espafioles
Prof: Profesionales; Est: Estudiantes

Tabla 24. Media y desviacion tipica de la FATCOD-B-S de los participantes (n=2446)

. Medicina
Variables
Prof Est
4.15 3.99
FATCOD-B-S (£.457)  (+.374)
3.86 3.55
PACDP |\ 594) = (+.545)
4.48 4.49
PPFCC 1 a49)  (£.379)
P* <001 @ <.001

Enfermeria
p* Prof Est
421 3.9
<001 4 438)  (.396)
385 | 3.50
<001 4 650)  (£579)
461 448
727 2401)  (2.401)
<001 <001

p*
<.001

<.001

<.001

Psicologia

Prof Est p*
427 = 3.95
(£.433)  (£.a17) <001
394 | 338
(£.651)  (.654) <001
463 458
(£391) (2373 148
<001 <001

Fuente. FATCOD-B-S cumplimentado por estudiantes y profesionales de salud espafioles
Prof: Profesionales; Est: Estudiantes
*T de Student
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Trabajo Social

Prof
3.22
(#1.129)
4.54
(£.751)
3.74
(#1.241)
4.41
(£.934)
3.02
(+1.218)
4.20
(£1.044)
3.46
(#1.228)
3.85
(£1.192)
4.12
(£1.029)
4.69
(£.573)
4.69
(£.533)
4.51
(+.714)
4.57
(+.703)
4.41
(£.818)
3.47
(£1.182)
4.32
(£.986)
4.58
(£.652)

Est
2.83
(+1.061)
4.47
(+.747)
3.77
(+1.060)
4.34
(+.847)
2.43
(+1.030)
4.13
(+.870)
3.09
(+1.090)
3.52
(+1.182)
3.79
(+.947)
4.60
(+.590)
4.49
(+.700)
4.00
(+.926)
4.20
(+.881)
4.03
(+.907)
3.03
(+1.188)
4.31
(+.988)
4.42
(+.738)

Trabajo Social

Prof
4.11
(£.443)

3.72
(+.686)
4.54
(+£.388)
<.001

Est
3.85
(+.383)

3.44
(£.578)
431
(£.439)
<.001

p*
<.001

<.001

<.001
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Al realizar el analisis ANOVA de un factor se evidencié que la actitud entre las diferentes
disciplinas, tanto entre estudiantes como entre profesionales, es diferente (p<.001).
Posteriormente se realizaron comparaciones multiples mediante pruebas post hoc de Tukey
para conocer cdmo eran estas diferencias entre los estudiantes de las diferentes disciplinas, y
entre los profesionales (tabla 25).

Se encontrd que los estudiantes de trabajo social tienen una actitud mas negativa hacia
el cuidado de personas que estan al final de la vida respecto a los estudiantes de las demas
disciplinas (p<.030). Por otra parte, no se encontraron diferencias en la actitud entre los
estudiantes de medicina, enfermeria y psicologia (p>.050). Con respecto a los profesionales, los
psicdlogos mostraron tener actitudes mas positivas que los médicos y los trabajadores sociales
hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida (p<.050); y los trabajadores sociales
mas negativas que los enfermeros y los psicélogos (p<.050). Ademas, no se encontraron
diferencias en las actitudes entre enfermeros y psicélogos, y entre médicos y trabajadores

sociales (p>.050).

Tabla 25. Comparaciones multiples mediante pruebas post hoc de Tukey de las puntuaciones promedio obtenidas en
la escala FATCOD-B-S en las diferentes disciplinas entre estudiantes y profesionales.

ESTUDIANTES PROFESIONALES
Intervalo de Intervalo de
DISCIPLINA Diferencia p confianza al Diferencia p confianza al
95% 95%
Enfermeria .033 773 -.056 @ .122 -.058 363 | -150 @ .034
Medicina Psicologia .049 .584 -050 .147 -.114 .014 -212 -017
Trabajo 145 001 048 243 046 739 | -070 .161
Social
Medicina -.033 773 | -122  .056 .058 363 -.034 .150
Enfermeria Psicologia .015 960 -.065 @ .096 -.056 228 | -132 | .020
Trabajo 112 .002 033 192 104  .032 006 .201
Social
Medicina -.049 584 | -147 = .050 114 014 017 | 212
psicologia Enfermeria -.015 960 -.096 .065 .056 228  -020 132
Trabajo 097  .029 007 .187 160 <001 057 & .263
Social
Medicina -.145 001 | _243 -048 -.046 739 | -.161 @ .070
n ;’:Zfao/ Enfermeria = -112  .002 -192 -033  -104  .032  -201  -.006
Psicologia -.097 .029 -187 -.007 -.160 <.001 -263 -.057

Posteriormente se realizd un andlisis de regresion lineal multivariado, tanto para
estudiantes como para profesionales (tabla 26). En los estudiantes se encontrod que las variables

explicativas fueron la edad, el sexo, la formacidn y experiencia previa en fin de vida y la disciplina
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(p<.001, coeficiente de correlacién .306, R?=.088, error estandar en la estimacion de 6.44). En
los profesionales las variables explicativas fueron el sexo, la formacidn de posgrado, la formacion
y experiencia previa en fin de vida y la disciplina (p<.001, coeficiente de correlacion .288,

R2=.078, error estandar en la estimacién de 7.23).

Tabla 26. Coeficientes asociados a las variables en el modelo de regresion multivariado para la variable dependiente
puntaje total de la escala FATCOD-B-S

ESTUDIANTES PROFESIONALES
Coeficientes Coeficientes Coeficientes Coeficientes
no . no .
X estandarizados . estandarizados
estandarizados t P estandarizados t
Desv. Beta B Desv. Beta
Error Error
(Constante) = 62.971 1.031 61.091 <.001 68.842 .450 152.918
Edad | .133 .045 .085 2.921 .004
Sexo ;36 508 -.078 -2.683 .007 -1.156 .479 -.066 -2.412
(0O=mujer)
Formacion de
posgrado 1.722 431 113 3.992
(O=sin posgrado)
Formacion previa
enfindevida | 5 go5 | 445 .198 6.475  <.001 2.027 @ .437 134 4.639
(O=sin formacion
previa)
Experiencia previa
enfindevida |, 155 | 44 131 4.491 | <001 2.030 .434 133 4.682
(O=sin experiencia
previa)
Disciplina:
medicina .115 .575 .006 .200 .842 -.907 .601 -.044 -1.509
(O=enfermeria)
Disciplina:
psicologia .589 527 .036 1.117 .264 811 .524 .048 1.547
(O=enfermeria)
Disciplina:
trabajo social = -1.210 .521 -.076 -2.321 .020 -1.312 .635 -.060 -2.064

(O=enfermeria)

Discusion

Los cuidados paliativos se enfocan no solamente en los aspectos fisicos de los pacientes
sino también en los psicoldgicos, sociales y espirituales, incluyendo como objeto de atencion a
la familia y personas vinculadas afectivamente. Esto hace imprescindible que la atencidn se
preste desde un equipo interdisciplinario, donde la combinacién de las habilidades especificas

de cada profesional permita dar respuesta a las diferentes necesidades presentes a lo largo del
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proceso de atencién. En este sentido, desde la Asociacidn Europea de Cuidados Paliativos se han
creado grupos de trabajo que buscan el desarrollo de la formacidn en cuidados paliativos de las
diferentes disciplinas relacionadas con la atencidn de las personas que estan al final de la vida
(Best et al., 2020; de Vlieger et al., 2004; European Association for Palliative Care, 2007; Hughes
et al., 2014; Jinger et al., 2010). Para la elaboracién de los planes de formacion, los grupos de
trabajo previamente definieron las competencias que cada disciplina debia adquirir en funcién
del grado de especializacidn que se pretenda conseguir. Estos grupos de trabajo parten de la
base de que para la consecucién de competencias es necesario no solamente la adquisicion de
conocimientos, sino también el desarrollo de actitudes y habilidades que les permitan

proporcionar una atencion de calidad (Gamondi et al., 2013a).

El objetivo del presente estudio fue describir la actitud de los profesionales de salud y
de los estudiantes respectivos que intervienen con mayor frecuencia en la atencién de personas
que estan al final de la vida, las diferencias que existen entre ellos, y la influencia ejercida por
variables como el sexo, la edad, la experiencia profesional, el nivel educativo, la formaciény las

experiencias previas en fin de vida.

De manera general las actitudes de los profesionales fueron mas positivas que las de los
estudiantes respectivos tanto en la escala completa como en las subescalas, a excepcion de la
subescala Percepcidn de la atencion centrada en el paciente y la familia entre profesionales y
estudiantes de medicinay psicologia, entre los que no hubo diferencias. Sin embargo, un analisis
mas detallado reveld diferencias entre estudiantes respecto a la actitud hacia el cuidado de los
pacientes al final de la vida, destacando la actitud mas negativa de los estudiantes de trabajo
social, mientras que no hubo diferencias entre los estudiantes de las demas disciplinas. También
se observaron diferencias entre los profesionales, destacando especialmente las diferencias de
los trabajadores sociales, con actitudes mas negativas hacia el cuidado de los pacientes al final
de la vida que los enfermeros y psicélogos, y los psicdlogos con actitudes mas positivas hacia el

cuidado que los médicos.

Estas diferencias se explicaron por el efecto de condiciones como la edad y el sexo en
los estudiantes, y el sexo en los profesionales, y de trayectorias como la formacién y la
experiencia previa relacionada con el final de la vida tanto de estudiantes como de
profesionales, y en el caso de los profesionales también por la formacién posgrado. Y por la

propia disciplina en todos los casos.

Una primera cuestiéon que puede ayudar a interpretar estos resultados se relaciona con

la propia organizacion del sistema sanitario espafiol, en el que se diferencian claramente los
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profesionales sanitarios, en los que se incluyen médicos, enfermeros y psicélogos clinicos, de los
no sanitarios, trabajadores sociales entre otros (Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de
ordenacion de las profesiones sanitarias). Las funciones profesionales y los requerimientos para
la formacion de unos y otros, con una importante base clinica en los profesionales sanitarios,
ausente en los no sanitarios, puede explicar peores actitudes hacia el cuidado de pacientes al
final de la vida de estos ultimos. Varios estudios han mostrado que profesionales sanitarios
experimentados en la atencidn de personas al final de la vida tienen menos miedo, ansiedad y
estrés (Bermejo et al., 2018; Gurdogan et al., 2019) al proporcionar atencidn a estos pacientes
y sus familiares. Asi el contacto clinico y el recorrido profesional por esta experiencia favorecen

una mejor actitud hacia el cuidado.

Por otra parte, Pulsford et al. (2013) informaron de que para que la formacion tuviese
un mejor resultado, debia incluir la practica clinica activa, y no la mera observacion en el campo
de practica, junto con una posterior reflexion sobre la misma, facilitandose de este modo la
consecucién de un juicio profesional sélido. En este sentido, Bermejo et al. (2018) describe que
la exposicién a la muerte como una experiencia personal o formativa previa mejora las actitudes
y el conocimiento sobre el cuidado de pacientes al final de la vida debido a un proceso de toma
de conciencia que mejora la adaptacidn a las situaciones estresantes y el bienestar psicolégico,
mejorando de esta forma la atencion de los pacientes, e incluso, disminuyendo la ansiedad hacia
la muerte propia o la de los pacientes (Agusti et al., 2018). En esta linea, Benner et al. (2009)
plantean que la adquisicién de habilidades basada en la experiencia es mds segura y rapida
cuando se produce a partir de una base educativa sélida. Sin embargo, cuando los estudiantes
son expuestos a pacientes al final de la vida sin haber recibido formacidn previa sobre la atencién
a estos pacientes, pueden desarrollar actitudes negativas hacia el cuidado de los mismos,
pudiendo llegar incluso a desarrollar conductas de evitacion ante su cuidado (Wahl, 2006). Esto,
unido a que todos los profesionales de salud van a encontrarse en algiin momento de su practica
asistencial ante la necesidad de proporcionar cuidados a un paciente al final de la vida, hace
necesario incluir los cuidados paliativos en la formacidon de los profesionales de salud, de forma

que puedan adquirir las actitudes, conocimientos y habilidades necesarios para ello.

En consonancia con este planteamiento, Pulsford et al. (2013) llevaron a cabo una
revisién sistematica que incluyd 30 estudios con el objetivo de revisar las iniciativas de formacion
y sus resultados en el personal sanitario y de atencidn social en cuidados paliativos y la atencién
al final de la vida. Encontraron que en la mayoria de los estudios se describia una relacion
positiva entre la formacién y el conocimiento, habilidades y actitudes de los profesionales.

Posteriormente se han llevado a cabo otros estudios, los cuales también encontraron actitudes
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mas positivas hacia el cuidado de personas al final de la vida en estudiantes de enfermeria con
formacién en fin de vida (Berndtsson et al., 2019; Dimoula et al., 2019; Edo-Gual et al., 2018;
Robinson & Epps, 2017; Smothers et al., 2019) y en enfermeros profesionales (Espinoza-Venegas

et al., 2016).

Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud y la Alianza Mundial de Cuidados
Paliativos (Connor & Sepulveda Bermedo, 2014), asi como la Asociacién Europea de Cuidados
Paliativos (Gamondi et al., 2013b) subrayaron la importancia de la formacién en cuidados
paliativos de los profesionales de salud. La falta de inclusidn de los cuidados paliativos en los
planes de estudios de pregrado en Europa se considera una de las barreras mas importantes en
la integracion de los cuidados paliativos en los sistemas de atencion de salud (Centeno et al.,

2017; Martins Pereira et al., 2021).

Por este motivo, la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos cred grupos de trabajo
para la determinacidn de las competencias necesarias para los diferentes profesionales y para
el desarrollo de planes de formacidn para los mismos. Estos grupos de trabajo publicaron sus
primeras recomendaciones para los planes de formacién de medicina (European Association for
Palliative Care, 2007) y enfermeria (de Vlieger et al., 2004) hace mas de 10 afos, y mas
recientemente para psicologia (Jiinger et al., 2010) y trabajo social (Hughes et al., 2014). Sin
embargo, segun el Atlas de Cuidados Paliativos en Europa (Arias-Casais et al., 2019), en Espafia
solo la mitad de las facultades de medicina y un 60% de las de enfermeria incluyen los cuidados
paliativos como asignatura obligatoria, cifras muy lejanas aun de la recomendacién de que todos
los profesionales de salud tengan formacidn basica (Gamondi et al., 2013a). Estos datos estdn
en consonancia con el porcentaje elevado de estudiantes y profesionales de este estudio que
manifestaron no tener formacion en fin de vida. Del mismo modo, la publicacién posterior de
los planes de formacién para psicélogos y trabajadores sociales, junto con la falta de integraciéon
de estos profesionales en la totalidad de los equipos de cuidados paliativos (Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos, 2016b) podria explicar que la formacidn en fin de vida de psicdlogos y
trabajadores sociales sea inferior a la de médicos y enfermeros, considerados tradicionalmente

como integrantes basicos de estos equipos.

En relacion a la formacién de posgrado, se encontrd que los profesionales que contaban
con esta formacidn tenian actitudes mas positivas hacia el cuidado de personas que estan al
final de la vida. Espinoza et al. (2016), al analizar un grupo de profesionales de enfermeria
chilenos, obtuvo resultados similares, al igual que Toishiba et al. (2019) al analizar los factores

asociados con las actitudes positivas hacia el cuidado de personas al final de la vida de los
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profesionales de centros geridtricos en Japdn. En contraste con este hallazgo, Bermejo et al.
(2018) encontraron que ni el curso académico ni el tiempo en practica clinica mostraron
correlaciones estadisticamente significativas con la actitud frente a los procesos de final de vida

y muerte en estudiantes de medicina, enfermeria y psicologia.

Con respecto a la relacion entre la edad y la actitud hacia el cuidado de personas que
estan al final de la vida, en este estudio se encontrd una relacion positiva en los estudiantes,
pero no en los profesionales. Estudios previos muestran resultados dispares al respecto. En el
estudio realizado por Toishiba et al. (2019), la edad no parece ser un factor que se relacione de
forma significativa con la actitud de los profesionales de salud. Sin embargo, otros estudios
reportan asociacion positiva entre estas dos variables, como Espinoza-Venegas et al. (2016) y
Dimoula et al. (2019), quienes concluyeron que a mayor edad se registraba una actitud mas
positiva hacia la atencidn al final de la vida. Sin embargo, parece ser que la asociacion descrita
estd determinada no tanto por la edad de los profesionales, sino porque a mayor edad se
incrementa la experiencia y el contacto con la muerte (Espinoza-Venegas et al., 2016). Por otra
parte, Bermejo et al. (2018) encontraron que la edad se relacionaba con el miedo a la muerte,
hallando una correlacidn inversa, es decir, que a mayor edad y experiencias relacionadas con la
muerte de los pacientes se presentaba menos miedo a la muerte propia o la de los pacientes vy,

por lo tanto, actitudes mas positivas hacia el cuidado de personas al final de la vida.

Con relacién al sexo, en este estudio se encontré que, tanto en estudiantes como en
profesionales, las mujeres presentaban actitudes mas positivas hacia el cuidado de personas
que estan al final de la vida, lo que esta en consonancia con los resultados reportados por
Espinoza-Venegas et al. (2016). En este sentido, Raja et al. (2002) justifican estos resultados en
base a que las mujeres suelen tener mds experiencias personales con la muerte que los hombres,
ya que tradicionalmente son las encargadas del cuidado familiar. Por otra parte, Hoffman et al.
(2018) encontraron que las estudiantes de medicina son mdas empaticas, demostrando una
mayor reflexidn que los hombres en relacidn con las experiencias relacionadas con la muerte, el
morir y los cuidados paliativos. En contraste con estos resultados, Gurdogan et al. (2019),
afirman que las estudiantes de enfermeria turcas presentan mayores niveles de ansiedad ante
la muerte que los hombres, lo que relacionan con el hecho de que las mujeres sean mas

emocionales, y con su educacion o valores culturales.
Limitaciones

Los resultados que aqui se presentan son preliminares. Aunque permiten una

aproximacioén a la realidad del contexto, es necesario llevar a cabo estudios que permitan
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confirmar la validez de la escala, posibilitando de este modo hacer comparaciones entre las

diferentes disciplinas con mas precision.

Debido a las limitaciones en el acceso a la muestra, el disefio del estudio no permitié un
muestreo aleatorio de los sujetos. Como ya se ha mencionado previamente, a pesar de que se
ha contemplado la variable experiencia en fin de vida no se tuvo en cuenta el tipo de experiencia

ni la duracion, lo cual podria afectar los resultados.

Conclusiones

Las actitudes hacia la atencién de personas que estan al final de la vida de los
profesionales de salud y estudiantes de medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social
espafoles, se encuentran entre la neutralidad y la positividad, siendo mads positivas en los
profesionales que en los estudiantes. Por otra parte, las actitudes son mas positivas en relacién
con la atencion centrada en el paciente y la familia que al cuidado de los pacientes al final de la

vida tanto en profesionales como en estudiantes, de todas las disciplinas.

No se encontrd evidencia de que haya diferencia en las actitudes de los estudiantes de
medicina, enfermeria y psicologia. Sin embargo, estudiantes de trabajo social muestran tener

peores actitudes que los anteriores.

Entre los profesionales, se encontré que los enfermeros y psicdlogos tienen mejores
actitudes hacia la atencién de personas que estan al final de la vida que los trabajadores sociales.
De igual forma, los psicodlogos también muestran tener mejores actitudes que los médicos. Entre

los demads profesionales no se encontraron diferencias significativas.

Por otra parte, se encontré que las actitudes hacia la atencién de personas que estan al
final de la vida es mayor en mujeres, asi como en los profesionales que tienen formacion de
posgrado. También existe esta relacién con la formacion y experiencia previa relacionada con el
final de la vida. Teniendo en cuenta la influencia de la formacidn y las experiencias previas sobre
la actitud de los profesionales hacia la atencién de personas que estan al final de la vida, se
consideran éstas como oportunidades para modificar las actitudes negativas de los
profesionales, las cuales crean barreras que impiden brindar una atencion integral al paciente,

lo que a su vez repercute positivamente en la calidad de vida al final de la vida de los pacientes.
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DISCUSION GENERAL

Los pacientes que se encuentran al final de la vida y sus familias y personas vinculadas
afectivamente presentan una variedad de necesidades no solamente relacionadas con los
aspectos fisicos sino también con los psicoldgicos, sociales y espirituales. La practica
colaborativa entre las profesiones es una norma de atencion establecida para satisfacer esas
necesidades. Asi lo demuestra la definicion de cuidados paliativos de la Organizacion Mundial

de la Salud y de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos.

La Organizacién Mundial de la Salud (2002) describe los cuidados paliativos como un
enfoque de atencidon que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias ante los
problemas asociados a enfermedades potencialmente mortales, mediante la prevenciéon y alivio
del sufrimiento, mediante la identificacidn precoz y la evaluacion y tratamiento impecable del

dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

De forma similar, la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos los define como el
cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El
control del dolor, de otros sintomas y de los problemas sociales, psicoldgicos y espirituales es
primordial. Los cuidados paliativos son interdisciplinares en su enfoque e incluyen al paciente,

la familia y la comunidad en su entorno (European Association for Palliative Care, 1998, 2009b).

Para dar respuesta a estos objetivos, es imprescindible que la atencién se preste desde
un equipo interdisciplinario, donde la combinacién de las habilidades especificas de cada
profesional permita satisfacer las diferentes necesidades presentes a lo largo del proceso de
atencién. Sin embargo, no es necesaria simplemente la participacién en la atencidon de
diferentes profesionales, sino que los mismos deben poseer las competencias necesarias para

ello.

La Organizacion Mundial de la Salud, en el informe “Fortalecimiento de los cuidados
paliativos como componente de la atencidn integral a lo largo de la vida” reconocidé que el
sufrimiento evitable por sintomas tratables en personas que estdn al final de la vida se continlda
perpetuando debido al desconocimiento de los profesionales sobre la atencion al final de la vida
(Organizacion Mundial de la Salud, 2014). Por lo tanto, propone que, dada la poca probabilidad
de que se aumente el nimero de equipos especializados de cuidados paliativos de forma
suficiente para cubrir a todas las personas que requieren de este enfoque, se garantice que
todos los profesionales de salud reciban formacién basica en cuidados paliativos durante el

pregrado. Previamente, el Comité de Ministros del Consejo de Europa, en el informe sobre la
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organizacion de los cuidados paliativos, destacaba la necesidad de incorporar programas
estructurados de educacion a la formacion de todos los profesionales sanitarios (Council of

Europe, 2003).

En este sentido, la EAPC determind una serie de competencias bdsicas que son
relevantes para todos los profesionales relacionados con la atencion de personas al final de la
vida, independientemente de la disciplina, de forma que pudieran ser incluidas en los programas
de formacién (Gamondi et al., 2013a, 2013b). Para la determinacion de estas competencias, la
EAPC partié del concepto de competencia planteado por Parry (1996): “conjunto de
conocimientos, habilidades y actitudes relacionadas que afectan a una parte importante del
trabajo de una persona (una funcidén o responsabilidad), que se correlaciona con el rendimiento
en el trabajo, que puede medirse con estandares bien aceptados y que puede mejorarse

mediante la formacién y el desarrollo”.

Por otra parte, debido a que algunos aspectos de la formacion son especificos de cada
disciplina, y con el objetivo de apoyar la adecuada formacién en cuidados paliativos de los
profesionales de salud europeos, la EAPC cred grupos de trabajo de medicina, enfermeria,
psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional, trabajo social, atencidon espiritual y cuidados
paliativos pedidtricos, para el desarrollo de competencias y planes de formacién en estas areas

(Gamondi et al., 2013a).

El grupo de trabajo de enfermeria publicd en el afio 2004 la guia para el desarrollo de la
formacién de enfermeria en cuidados paliativos en Europa (de Vlieger et al., 2004). En este
documento se describe la preparacidon académica y clinica que los enfermeros deben adquirir

en funcién del nivel de capacitacidn: basico, avanzado o especialista.

Tres afios mads tarde, el grupo de trabajo de medicina publicé el plan de estudios en
cuidados paliativos para la formacién médica de pregrado (European Association for Palliative
Care, 2007). Este documento fue revisado en 2013, incluyendo como uno de los objetivos
principales de la formacidn el cambio de actitud hacia el cuidado de las personas al final de la
vida y sus familias, asi como el desarrollo de habilidades especificas para el trabajo en equipo
interprofesional (European Association for Palliative Care, 2013). Ademds, se recomienda la
experiencia clinica en un entorno de cuidados paliativos. En el afo 2009 se publicaron las
recomendaciones para el desarrollo de planes de estudios de postgrado (European Association

for Palliative Care, 2009a).

El grupo de trabajo de psicologia elabord las recomendaciones para la formacion de

psicdlogos en cuidados paliativos a partir de las bases determinadas en la conferencia sobre
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cuidados paliativos celebrada en Roma en 2008, con el objetivo de establecer una base comun
para el papel y las tareas de los psicélogos que trabajan en cuidados paliativos y desarrollar una
guia europea sobre su formacién (Jinger et al., 2010). Posteriormente se publicaron las

recomendaciones para la formacidn de posgrado (Jinger & Payne, 2011).

Con respecto a los trabajadores sociales, aunque el campo de practica en cuidados
paliativos sea relativamente nuevo para esta disciplina (Berkman & Stein, 2018), en Estados
Unidos y Canada se viene trabajando en el desarrollo y difusién del trabajo social en este area
desde la celebracion de la Cumbre nacional de liderazgo de trabajo social en cuidados paliativos
y al final de la vida, en 2002, publicandose posteriormente las competencias de trabajo social en
los cuidados paliativos y al final de la vida (Gwyther et al., 2005). Sin embargo, en Europa no es
hasta el afno 2014 cuando se establecen las competencias basicas para el trabajo social en

cuidados paliativos (Hughes et al., 2014, 2015).

En todos estos documentos se hace mencién a la necesidad de que la formacidn sea
interdisciplinaria. La necesidad de trabajar en equipo es una de las caracteristicas de los
cuidados paliativos y requiere una atencién especial en la planificacidén del plan de estudios y los
métodos de ensefianza adoptados. Se recomienda que en la formacidn participen estudiantes
de diferentes disciplinas, de forma que a través de experiencias de aprendizaje colaborativo, se
facilite el didlogo abierto entre los estudiantes, que permita conocer la perspectiva de las demas
disciplinas (Gamondi et al., 2013a). Por otra parte, se insta a que algunos miembros del
profesorado tengan una formacion profesional diferente a la de los estudiantes (European
Association for Palliative Care, 2013). Sin embargo, en una revisidon sistemdtica sobre la
formacién en fin de vida de personal sanitario y no sanitario realizada por Pulsford et al. (2013)
se encontré que rara vez se utiliza el aprendizaje multiprofesional, y que cuando se incita a la
participacién de estudiantes de diferentes disciplinas, suele haber una mayor participacion de
enfermeria frente a las demds disciplinas. Ademas, es raro encontrar a estudiantes de medicina

y enfermeria juntos.

Aunque las recomendaciones de que todos los profesionales de salud reciban formacion
basica en cuidados paliativos datan de hace aproximadamente dos décadas, esto aun esta lejos
de ser una realidad en Espafia. Segun el Atlas de cuidados paliativos en Europa (Arias-Casais et
al., 2019), en Espafia, solo el 53% de las facultades de medicina y el 61% de las de enfermeria
forman a sus alumnos en esta area. Entre las facultades de medicina, el 10% ofrece un curso

especifico de cuidados paliativos, y el 43% integra este contenido en otras asignaturas. En las
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facultades de enfermeria, sucede lo mismo en el 48% y 13% respectivamente. Por otra parte, no

existe la especialidad en cuidados paliativos para medicina ni para enfermeria.

Con respecto a la formacién en cuidados paliativos en psicologia, se encuentran
multiples propuestas, siendo la mayoria cursos y jornadas (Fernandez, 2003; Fernandez-
Alcantara et al., 2014). En relacidn con la formacién en pregrado, Cabafiero-Martinez (2019)
encontré que de las cinco universidades que ofertan el grado en psicologia en la Comunidad
Valenciana, solamente una ofrece una asignatura especifica en cuidados paliativos como
optativa. Por otra parte, la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenaciéon de las profesiones
sanitarias contempla la creacién de Areas de Capacitacion Especificas (ACE) y Diplomas de
Acreditacidon Avanzada (DAA), regulados por el Real Decreto 639/2015. En esta linea, la SECPAL
publicé la propuesta de un curriculo formativo en el que se describen los dmbitos de
competencia de la Psicologia en Cuidados Paliativos como especialidad y se especifican los
contenidos del programa docente de referencia para la obtencién tanto del ACE como del DAA
(Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, 2013). Sin embargo, estos aln no estdn
implementados. Por otro lado, la Comisién Nacional de Acreditacidn Profesional del Consejo
General de la Psicologia, recientemente establecié el procedimiento mediante el cual los
psicdlogos con formacién y experiencia en Psicologia en Cuidados Paliativos pueden obtener
una acreditacion colegial que avale su calidad profesional (Comisién Nacional de Acreditacion

Profesional, 2020).

En relacién con la formacion que reciben los trabajadores sociales en cuidados paliativos
en Espafia, no se ha encontrado informacidn en cuanto a los programas de grado que incluyen
formacién en cuidados paliativos (Sociedad Espafnola de Cuidados Paliativos, 2016a). Esto, en
parte, puede deberse a la diversidad de dreas en las que pueden desarrollarse profesionalmente
y en las que deben formarse, entre las que se incluyen servicios sociales, sistema judicial,
educativo y sanitario, empresas y organizaciones no gubernamentales (Diaz Herraiz, 2003). Sin
embargo, al revisar la situacién a nivel internacional, se encuentra que los cuidados paliativos
tradicionalmente no han formado parte de los planes de estudio de los trabajadores sociales
(Blacker & Deveau, 2010). De 105 programas de trabajo social revisados en Estados Unidos y
Canad3, solo 10 ofrecian cursos de cuidados paliativos (Stein et al., 2019). Ademas, la mayoria
de los cursos ofertados eran optativos (Firn et al., 2020). Por otra parte, Berkman y Stein (2018),
al indagar sobre cdmo se formaban los trabajadores sociales que forman parte de los equipos
de cuidados paliativos, encontraron que un 81% se forma a partir de la informacién ofrecida por
otros profesionales del equipo, y un 74% por otros trabajadores sociales del area. Por otra parte,

en Espafia, desde la SECPAL se ha elaborado el curriculum formativo para el ACE en trabajo social
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sanitario en cuidados paliativos, pero al igual que pasa en psicologia, no se ha

implementado(Pérez-Moreno & del Castillo-Martin, n.d.).

Los resultados obtenidos en este estudio, donde solo un 16.2% de los estudiantes de
psicologia, y un 14.6% de los estudiantes de trabajo social manifestaron haber recibido
formacién en cuidados paliativos, frente a un 54.8% de los estudiantes de medicina, y un 40.7%
de los estudiantes de enfermeria, son una representacién del estado de la formacion en
cuidados paliativos en estas disciplinas en el pais. Por otra parte, llama la atencidn que al evaluar
el porcentaje de profesionales que manifestaron tener formacién en cuidados paliativos, en los
médicos el porcentaje apenas aumenta un 3.5%, mientras que las demds disciplinas el aumento
es entre el 19.5% y el 27.3%, lo que podria deberse a un mayor interés de estos profesionales

en formarse en esta area.

La baja tasa de formacidon en cuidados paliativos de los profesionales esta en
consonancia con resultados de diferentes estudios que describen un sentimiento de falta de
preparacion al respecto por parte de los profesionales (Bosma et al., 2010; Pieters et al., 2019;
Sumser et al., 2015). Por otro lado, tanto en este estudio como en estudios previos, se ha
encontrado que la falta de formacidn se relaciona de forma negativa con la autoeficacia y las
actitudes de los profesionales hacia la atencién de personas que estdn al final de la vida
(Berndtsson et al., 2019; Dehghani et al., 2020; Dimoula et al., 2019; Reed et al., 2018; ten
Koppel et al., 2019). Ademas, el tener que atender a pacientes que estdn al final de la vida sin la
debida preparacidn, genera en los profesionales miedo, ansiedad, estrés, conductas de evitacion
ante la muerte, fatiga por compasién, disminucion de la satisfaccion laboral y alta rotacién del
personal (Glajchen et al., 2018; Gryschek et al., 2020; Shoji et al., 2016). Todo ello, a su vez, se
relaciona con una disminucién en la calidad de la atencién a estos pacientes y sus familias

(Ascencio et al., 2014; Elias, 2015).

El hecho de que los estudiantes de estas disciplinas no reciban formacién en cuidados
paliativos durante los estudios de grado puede hacer que como futuros profesionales no
reconozcan la importancia de proporcionar una adecuada atencion al final de la vida y, por
consiguiente, hacer que los profesionales no reivindiquen la necesidad de crear equipos de
cuidados paliativos en numero suficiente para dar respuesta a las necesidades de la poblacidn,
asi como el desarrollo de politicas sanitarias adecuadas para los pacientes con enfermedades
avanzadas y al final de la vida (Arias-Casais et al., 2019). En este sentido, se encuentra que en
Espafia existen 260 servicios especializados de cuidados paliativos para adultos, lo que supone

una tasa de 0.6 por cada 100.000 habitantes, situando al pais en el puesto 31 sobre 49 paises
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evaluados en el Atlas de cuidados paliativos en Europa (Arias-Casais et al., 2019). Esto contrasta
con la recomendacion de la EAPC de disponer de 2 servicios por cada 100.000 habitantes (1

equipo de atencion domiciliaria y 1 equipo hospitalario) (Centeno et al., 2016).

Aunque en los ultimos afios ha habido un incremento del nimero de profesionales de
los recursos de cuidados paliativos, ain hay un alto porcentaje de estos profesionales que no
tienen una dedicacidn completa (27%), o que no tienen el nimero de horas necesarias de
formacién en cuidados paliativos (15% de médicos, 58.7% de enfermeros, 25.8% de psicélogos
y 48.1% de trabajadores sociales). Por otra parte, solo el 23.9% de los recursos de cuidados
paliativos son completos, y en estos, la mayoria de los psicélogos y trabajadores sociales no son
contratados directamente por los servicios de salud, sino que hacen parte de otras entidades,
principalmente de los Equipos de Atencion Psicosocial de la Obra Social de la Caixa y de la
Asociacidn Espafiola Contra el Cancer, lo que hace que la atencién integral y multidisciplinar de
las personas al final de la vida sea insuficiente (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2015,
2016b). Esta situacidon hace aun mds importante que todos los profesionales de salud tengan
competencias basicas para la atencién de estas personas, de forma que su adecuada atencidn
no dependa exclusivamente de la posibilidad de acceder a un recurso especializado de cuidados

paliativos.

En este sentido, la EAPC insta, no solo a que se incluyan los cuidados paliativos en los
planes de formacién de todos los profesionales de salud, sino a que ademas se evallen las
competencias adquiridas al igual que se hace en otras asignaturas, de forma que para los
estudiantes esta formacion tenga la misma credibilidad y relevancia académica que otras
disciplinas (European Association for Palliative Care, 2013). Con respecto a los métodos de
evaluacion, estos deben contemplar herramientas para evaluar los conocimientos, asi como
herramientas para medir las actitudes y las habilidades, como componentes de las
competencias. Por otra parte, la atencién paliativa de calidad requiere tanto de los
conocimientos de los profesionales de salud como de la autoeficacia y una actitud positiva de
los mismos que propicie una asistencia digna, donde ademas del alivio del dolor y el control de
sintomas, exista un acompafiamiento emocional (Desbiens et al., 2012; Espinoza-Venegas et al.,
2016). Sin embargo, en el contexto espafiol no se contaba con instrumentos que permitieran

evaluar estos aspectos en los diferentes profesionales.

Este trabajo pone a disposicién herramientas que permitirdn conocer la autoeficacia y
la actitud de los profesionales de salud hacia la atencion de personas que estan al final de la

vida, asi como el nivel de los mismos y los factores que se relacionan con ellos, de forma que se
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puedan desarrollar estrategias que permitan una mejora en la autoeficacia y las actitudes hacia
el cuidado de personas que estan al final de la vida de los profesionales de salud y, por lo tanto,

en la calidad de la atencidn.
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Capitulo Xl. Conclusiones

CONCLUSIONES

1. Nose encontraron instrumentos validados en el contexto espafiol que permitan evaluar
la autoeficacia y la actitud de los profesionales de salud hacia el cuidado de personas
que estdn al final de la vida. En este sentido, de los instrumentos revisados, la Escala de
Autoeficacia en Cuidados Paliativos y la escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado
de personas que estan al final de la vida parecen ser instrumentos Utiles para dicho fin.

2. Laadaptacién cultural y validacién de la SEPC en Espafia ha dado lugar a un instrumento
valido para determinar el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los estudiantes
y profesionales de enfermeria. El modelo de 4 factores obtenido (comunicacion, manejo
del paciente — fisico, manejo del paciente — psico-socio-espiritual, trabajo en equipo) se
ajusta adecuadamente en estudiantes y profesionales, y alcanza un elevado indice de
consistencia interna, lo que demuestra la validez y fiabilidad del instrumento.

3. El nivel de autoeficacia en cuidados paliativos de los profesionales y estudiantes de
enfermeria de Andalucia, Espafia, es moderado. Por otra parte, el nivel de autoeficacia
en cuidados paliativos, asi como la autoeficacia en comunicacién y manejo del paciente
es mayor en profesionales que en estudiantes.

4. El nivel de autoeficacia en cuidados paliativos es mayor en profesionales que tienen
formacidn y/o experiencia previa en fin de vida. También existe esta relacion con la
edad y los afos de experiencia. Con respecto a la autoeficacia en comunicacion, ésta es
mayor en hombres que en mujeres, tanto en estudiantes como en profesionales.

5. La validacién lingtistica y psicométrica de la FATCOD-B-S en médicos, enfermeros,
psicélogos y trabajadores sociales espainoles permite disponer de un instrumento valido
para la determinacion de las actitudes hacia la atencién de personas que estan al final
de la vida de estos profesionales. La versién espaiiola de la escala estd conformada por
dos subescalas en los cuatro grupos profesionales: “Actitudes positivas hacia el cuidado
de los pacientes al final de la vida” y “Percepcion de la atencidon centrada en el paciente
y la familia”, y se obtiene un elevado indice de consistencia interna que demuestra la
validez y fiabilidad del instrumento.

6. Las actitudes hacia la atencidn de personas que estan al final de la vida de los
profesionales de salud y estudiantes de medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social
espanoles, se encuentran entre la neutralidad y la positividad, siendo mas positivas en
los profesionales que en los estudiantes. Por otra parte, las actitudes son mas positivas

en relacion con la atencion centrada en el paciente y la familia que al cuidado de los
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10.

pacientes al final de la vida tanto en profesionales como en estudiantes, de todas las
disciplinas.

No se encontré evidencia de que haya diferencia en las actitudes de los estudiantes de
medicina, enfermeria y psicologia. Sin embargo, estudiantes de trabajo social muestran
tener peores actitudes que los anteriores. Por otro lado, entre los profesionales se
encontré que los enfermeros y psicologos tienen mejores actitudes hacia la atencién de
personas que estan al final de la vida que los trabajadores sociales. De igual forma, los
psicdlogos también muestran tener mejores actitudes que los médicos. Entre los demds
profesionales no se encontraron diferencias significativas.

Por otra parte, se encontrd que las actitudes hacia la atencidn de personas que estan al
final de la vida son mejores en mujeres, asi como en los profesionales que tienen
formacién de posgrado. También existe esta relacion con la formacién y experiencia
previa relacionada con el final de la vida.

Poder conocer la autoeficacia y las actitudes de los profesionales de salud hacia la
atencion de personas que estan al final de la vida permitira poner en marcha las acciones
necesarias para mejorar las mismas, lo que se relaciona con una mejora de la calidad de
la atencidény una disminucion de los efectos negativos secundarios a esta atencién sobre
los profesionales.

Teniendo en cuenta la influencia de la formacidn y las experiencias previas sobre la
autoeficacia y la actitud de los profesionales hacia la atencion de personas que estdn al
final de la vida, se consideran éstas como oportunidades para mejorar la seguridad que
sienten los profesionales ante el cuidado de los mismos, y modificar las actitudes
negativas, las cuales crean barreras que impiden brindar una atencién integral al
paciente, lo que a su vez repercute positivamente en la calidad de vida al final de la vida

de los pacientes.
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ANEXO | . Informe favorable Comité de Etica en Investigacién de la Universidad de Granada

- ~ UNIVERSIDAD . C ;
", % . DEGRANADA Vicerrectorado de Investigacién y Transferencia

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION
DE LA UNIVERSIDAD DE GRANADA

La Comision de Etica en Investigacion de la Universidad de Granada, analizado el
informe preliminar del Presidente del Comité en Investigacion Humana, emite
informe favorable a la metodologia en la investigacion titulada ‘'DETERMINACION
DE ESTANDARES DE CALIDAD, INDICADORES E INTERVENCIONES PARA LA
ATENCI6N AL FINAL DE LA VIDA EN RESIDENCIAS DE ANCIANOS' que dirige
D./Diia. RAQUEL HERRERO HAHN, con NIF 77.356.187-B, quedando registrada
con el n° 270/CEIH/2017.

Granada, a 09 de Marzo de 2017.

7
" ) [
oA 4 16 ) - -
y \i, P Ll
EL PRESIDENTE EL SECRETARIO .
Fdo: Enrique Herrera Viedma Fdo: Fernando Cornet Sanchez del Aguila

Gran Via de Colon 48, 2 Pianta. 18071 GRANADA
http:/finvestigacion.ugr.es
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ANEXO Il. Hoja de informacion al participante y consentimiento informado

Universidad de Granada

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

Evaluacién de autoeficacia y actitudes en relacion al final de la vida de los profesionales de
salud y estudiantes espaiioles

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a
participar. Nuestra intencién es que reciba la informacién necesaria para que comprenda el
motivo de este estudio y en qué consiste. Para ello, lea este documento con atencién vy, si lo
desea, coméntelo con las personas que considere oportuno. Estaremos a su disposicidn para
aclarar cualquier duda que pueda surgir o proporcionarle informacidn adicional.

Le agradecemos su atencidn y colaboracidn.

El objetivo del presente estudio es determinar el nivel de autoeficacia y la actitud de los
profesionales de salud y estudiantes espafioles, usando la versién espafiola de la Escala de
Autoeficacia en Cuidados Paliativos y la Escala Frommelt sobre la actitud hacia de cuidado de la
persona al final de la vida.

Su participacién en el estudio es voluntaria y puede retirarse del mismo en cualquier momento,
sin tener que dar explicaciones y sin que ello genere sancién alguna.

Su participacién en el estudio consistira en: leer la presente hoja de informacidn al participante,
a la que acompana el consentimiento informado, la Escala de Autoeficacia en Cuidados
Paliativos, la Escala Frommelt sobre la actitud hacia de cuidado de la persona al final de la vida
y un formato que pretende recoger datos sociodemograficos bdsicos. En esta hoja de
informacidn se encuentra la informacion relativa al estudio y el nimero de teléfono y direccion
de correo electrénico de la investigadora de modo que pueda tener un medio de contacto para
resolver las dudas o inquietudes que se le presenten. A continuacién encontrard el
consentimiento informado, documento que deberd aceptar si decide participar en el estudio.
Posteriormente podra cumplimentar la Escala de Autoeficacia en Cuidados Paliativos y la Escala
Frommelt sobre la actitud hacia de cuidado de la persona al final de la vida. Por ultimo
encontrara el formato de informacién sociodemogréfica.
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Este estudio tiene un riesgo minimo para los participantes debido a que se emplearan métodos
de recoleccién de informacidn en los que no se realizara ninguna intervencién o modificacion
intencionada de las variables bioldgicas o fisiolégicas de las personas que participan en el mismo.

Con el presente estudio no se pretende aportar ningun beneficio individual, sino conseguir
instrumentos validos que permitan conocer el nivel de autoeficacia en cuidados paliativos y la
actitud de los profesionales de salud y estudiantes espafioles.

Toda la informacién que se obtenga a lo largo del estudio sera absolutamente confidencial. Los
cuestionarios seran codificados con un cédigo de cinco cifras y en ellos no aparecera su nombre
ni nimero de identificacidon. La base de datos digital tendrd un cédigo de acceso conocido
Unicamente por el equipo investigador.

De acuerdo a la Ley 15/1999 de Proteccidn de Datos de Caracter Personal, los datos personales
que se le requieren (ej. edad, sexo...) son los necesarios para cubrir los objetivos del estudio. En
ninguno de los informes del estudio aparecera su nombre ni documento de identificacién, y su
identidad no sera revelada a persona alguna. Cualquier informacién de cardcter personal que
pueda ser identificable sera conservada y procesada por medios informaticos en condiciones de
seguridad

El acceso a dicha informacidn quedara restringido al personal autorizado que estara obligado a
mantener la confidencialidad de la informacidn. Los resultados del estudio, que se presentaran
de forma conjunta y en ningln caso permitirdn identificarle, podran ser comunicados a las
autoridades sanitarias y, eventualmente, a la comunidad cientifica a través de congresos y/o
publicaciones.

Los datos serdn utilizados para los fines especificos de este estudio y en todo caso, si fuese
necesario, podran ser también utilizados con otros fines de tipo docente o caracter cientifico.
De acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos personales; asimismo,
tiene derecho a su rectificacion y cancelacion. Si asi lo desease, debera solicitarlo al equipo
investigador.

Este estudio ha sido aprobado por los comités de ética de investigacion de la Universidad de
Granada y no cuenta con financiacién.

Si desea mas informacién sobre el estudio péngase en contacto con:

224



Anexos

Universidad de Granada

CONSENTIMIENTO INFORMADO ESCRITO DEL PARTICIPANTE

Evaluacion de autoeficacia y actitudes en relacion al final de la vida de los profesionales de
salud y estudiantes espaiioles

Y0, (NOoMbre ¥ apellidos) ciuiiiiiiiiiiimiiiiiiiiiiiiieiiiiiiiieseiseesssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssens

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones

3. Sin que ello genere sancidn alguna

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio

Fecha Firma del participante

Fecha Firma del Investigador
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ANEXO lll. Hoja de recogida de datos

Universidad de Granada

Informacion sociodemografica de los participantes

Edad: Sexo: Hombreo Mujero Provincia:

Dedicacién: Profesional o Estudiante o

Disciplina: Enfermeriac Medicinao Psicologiao Trabajo Social o

Ao de finalizacion de los estudios: 6 Aun estudiando O

Afo académico cursando: 120 220 32g  42g 520 620 Estudios finalizados o

Especialidad (MIR, EIR, PIR):

Otra formacién académica relacionada con la salud (Formacion Profesional de Grado

Superior y Medio, Grado):

Otra formacion académica (Master, Doctorado):

Experiencia profesional en: Hospitalo A. Primariao Residenciao Docenciao Otro O
Ninguna O

Afios/meses de experiencia laboral como profesional de salud (practicas excluidas):

Formacion recibida relacionada con cuidados paliativos y atencién al final de la vida. ¢ Cual?

Numero de horas:

¢Cudl es tu experiencia previa profesional en relacién a cuidados paliativos y atencidn al final

de la vida?

¢Cudl es tu experiencia previa personal en relacién a cuidados paliativos y atencion al final

de la vida?
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ANEXO IV. Version espafola de la Escala de Autoeficacia en Cuidados Paliativos (SEPC-S)

Escala de Autoeficacia en Cuidados Paliativos (SEPC-S)

Los siguientes enunciados se refieren a cuestiones y experiencias que se pueden encontrar cuando se trabaja
con pacientes que requieren cuidados paliativos.

Por favor, conteste a las siguientes preguntas mediante una escala de 1 a 10, donde 1 es “"muy inseguro™ y
10 “muy seguro”’, respecto a cOmo cree que se sentiria en relacién a las siguientes situaciones

Respuesta
Muy Muy
Item inseguro seguro
Comunicacién
1 Hablar sobre los efectos probables de la enfermedad con el paciente 123 4546 7 89 10
) Habllar sobre los efectos probables de la enfermedad con la familia del 5 3456 78 9 10
paciente
3 Hablar sobre asuntos relacionados con la muerte y el proceso de morir 123456 7 89 10
a Hablér con el paaente:* sobre su propia muerte y las decisiones 123456789 10
relacionadas con la misma
5 Hab_la?r con la famllla sobre la proIX|m|dad de la muerte del paciente y las 123456789 10
decisiones relacionadas con la misma
6 Hablar con la familia sobre la muerte del paciente durante el duelo 123 4546 7 89 10
7 Dar respl),uesta a la pregunta del paciente: "¢ Cuanto tiempo de vida me 123456789 10
queda?
8 Dar respuesta a la pregunta del paciente: "¢ Sufriré mucho o tendré 1234506789 10

mucho dolor?”’

Manejo del paciente - fisico

9 Su capacidad para evaluar las necesidades del paciente 1234546 7 89 10

Su conocimiento de la etiologia de los sintomas habituales en los

10 . . 123456 7 89 10
pacientes en fase paliativa
Su capacidad para manejar los sintomas habituales en los pacientes en

11 - 123456 7 89 10
fase paliativa

12 Suconoumllentodelos medicamentos adecuados y suficientes para el 123456789 10
control de sintomas

13 Su conocimiento de los efectos terapéuticos y secundarios de los 1234506789 10

medicamentos para el control de sintomas

Manejo del paciente — psico-socio-espiritual

Su capacidad de proporcionar asistencia psicoldgica al paciente en fase

14 o . 123456 7 89 10
paliativa y su familia
Su capacidad de proporcionar asistencia social al paciente en fase

15 L - 123456 7 8 9 10
paliativa y su familia

16 Su capacidad de proporcionar asistencia espiritual al paciente en fase 123456789 10

paliativa y su familia

Trabajo en equipo multidisciplinar

17  Trabajar con un equipo multidisciplinar de cuidados paliativos 123 4546 7 89 10

18 Remitir, cuando proceda, a los pacientes en fase paliativa a fisioterapia 123 4546 7 89 10
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19

Remitir, cuando proceda, a los pacientes en fase paliativa a terapia
ocupacional

10

20

Remitir, cuando proceda, a los pacientes en fase paliativa a terapias
complementarias

10

21

Remitir, cuando proceda, a los pacientes en fase paliativa a un servicio
avanzado de cuidados paliativos

10

22

Remitir, cuando proceda, a los pacientes en fase paliativa o familiares
para una evaluacion psicoldgica

10

23

Remitir, cuando proceda, a los pacientes en fase paliativa a un
consejero espiritual

10
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ANEXO V. Version espanola de la Escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado de personas

que estan al final de la vida (FATCOD-B-S)

(FATCOD-B-S)

Escala Frommelt de actitudes hacia el cuidado de personas que estan al final de la vida

El propdsito de estas preguntas es averiguar cdmo se sienten los profesionales de salud en relacion a
ciertas situaciones en las que se ven implicados con los pacientes. Todas las afirmaciones hacen referencia
a la atencion prestada a una persona que va a fallecer y/o a su familia.

Por favor, seleccione la respuesta que corresponda a sus propios sentimientos acerca de la actitud o

situacion presentada. Por favor, conteste todos los items de la escala.

Respuesta
ltem Muy en En Dudoso De Muy de
desacuerdo  desacuerdo acuerdo acuerdo
1% Me sentiria incomodo al hablar sobre la muerte 1 5 3 4 5
inminente con la persona que va a fallecer
Los cuidados a la familia del paciente deberian
2 . ) 1 2 3 4 5
continuar a lo largo del periodo de duelo
No me gustaria cuidar a una persona que va a
3* & P g 1 2 3 4 5
fallecer
Me frustra el tiempo que requiere cuidar a una
4 poquereq 1 2 3 4 5
persona que va a fallecer
Me afectaria que la persona que va a fallecer
5* . quetap d 1 2 3 4 5
perdiera la esperanza de curarse
Es dificil establecer una relacidn cercana con la
6* 1 2 3 4 5
persona que va a fallecer
Preferiria que la persona a la que esto
7+ que’ap que estoy 1 2 3 4 5
cuidando muriera cuando yo no esté presente
Me da miedo establecer una relacion estrecha
8* 1 2 3 4 5
con una persona que va a fallecer
uisiera poder salir corriendo en el momento
o+ @ P 1 2 3 4 5
en el que una persona fallece
Las familias necesitan apoyo emocional para
10 aceptar los cambios de comportamiento de la 1 2 3 4 5
persona que va a fallecer
Es beneficioso para la persona que va a fallecer
11 ) paraiap g 1 2 3 4 5
verbalizar sus sentimientos
Los cuidados deberian extenderse a la familia
12 1 2 3 4 5
de la persona que va a fallecer
Los profesionales deberian permitir que las
13  personas que van a fallecer tuvieran horarios 1 2 3 4 5
de visita flexibles
La persona que va a fallecer, junto a su familia,
14  deberian ser los responsables de la toma de 1 2 3 4 5

decisiones
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Me sentiria incomodo si entrara en la
15* habitacion de una persona que va a fallecer y la
encontrara llorando

Educar a las familias sobre la muerte y el
16* proceso de morir no es responsabilidad del
profesional

Los profesionales pueden ayudar a los

17 .
pacientes a prepararse para la muerte

* ftems a invertir
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