Estos perfiles de evidencia han sido adaptadosi@& K015), se han afiadido 5 estudiogvos*.

Tema 1 — Factores relacionados con familiares y allegados que pueden actuar como facilitadores o barreras en la comunicacion

1 encuesta

les de enfermeria, médicos y familiares (EE. UU. y Canada).

Odgers 2018* (32) realizaron entrevistas semiestructuradas a 12 familiares de
pacientes que habian fallecido recientemente (Australia), destacaron la comple-
jidad para retener e interpretar la informacion sobre el prondstico.

Park 2015* (33) realizaron una encuesta a hombres con nifios menores cuyas
mujeres fallecieron por cancer (n=244) destacaron la necesidad de mas y mejor
informacion sobre el prondstico y los Ultimos dias de vida, y la importancia de
que los médicos presten atencion a las preferencias de comunicacién tanto de
los pacientes, como de los allegados (EE. UU.).

N.° estudios y disefio Temas Evaluacion de la calidad
N.° Disefio Criterio y valoracion Global
Subtema 1: dificultad para retener y procesar la informacién
5 2 entrevistas, Tres estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 2012, n=20) | 1) Limitaciones de la MODERADA
2 grupos focales, (29-31) informaron sobre las dificultades de las familias y allegados para retener | evidencia: limitaciones
y procesar la informacion sobre el final de la vida, segun la vision de profesiona- | menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: saturado.

Subtema 2: familia no consciente del diagnéstico

1

1 grupo focal

Un estudio (Aslakson 2012, n=32) (30) que entrevistd a personal de enfermeria
(EE. UU.) encontré que la familia no es consciente del diagndstico lo que actla
como barrera en la comunicacién sobre el pronostico.

1) Limitaciones de la ALTA
evidencia: sin limitaciones.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: saturado.




Subtema 3: evitacion

5

1 grupo focal,

2 entrevista, 2
encuestas

Dos estudios (EE. UU.) (Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 2012, n=20) (30, 31)
informaron con muestras de familiares y profesionales sanitarios, destacaron
que la evitacion de malas noticias es una barrera de la comunicacién sobre el
prondstico.

Un estudio (Gutiérrez 212, n=20) (31) encontrd que en algunos casos la nega-
cion es una estrategia intentar negar lo que esta sucediendo y rechazar escu-
char malas noticias.

Generous 2017* (34) aportan evidencia adicional sobre la evitacion de las con-
versaciones sobre el pronéstico, siendo los temas mas evitados las cuestiones
negativas relacionadas con la propia relacién, la muerte en si, informacién per-
sonal y tramites tras la muerte (EE. UU.).

Odgers 2018* (32) realizaron entrevistas semiestructuradas a 12 familiares de
pacientes que habian fallecido recientemente (Australia), informaron de la evi-
tacién sobre temas relacionados con el prondstico en algunos casos, y una
tensioén entre la necesidad de informacion precisa y alguna espereza de que la
situacion mejore.

La evitacion también se extrae como un tema relevante en el estudio de Park
2015* (33) (encuesta a hombres con nifilos menores cuyas mujeres fallecieron
por cancer, n=244, EE. UU.), que informaron de que en ocasiones la muerte
viene por sorpresa y la negacion es una estrategia de enfrentamiento.

1) Limitaciones de la
evidencia: limitaciones
menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.

4) Saturacion: saturado.

MODERADA

Subtema 4: exclusion por parte de la familia del paciente en las conversaciones sobre el pronéstico

1

1 grupo focal

Un estudio (Anselm 2005, n=67) (29) que entrevisté a médicos y enfermeras
(Canadd) describi6 que algunas familias protegen a los pacientes de las discu-
siones al final de su vida, lo que es una barrera para la comunicacion. Esto es
asi, aunque el paciente pueda mantener una conversacion participar en la toma
de decisiones, por lo que en ocasiones los profesionales perciben a los familia-
res como una gran barrera.

1) Limitaciones de la
evidencia: limitaciones
menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.

4) Saturacion: no claro.

BAJA




Tema 2 — Factores relacionados con el paciente

N.° estudios y disefio Temas Evaluacion de la calidad
N.° Disefio Criterio y valoracion Global
Subtema 1: tiempo
1 1 grupo focal Un estudio canadiense (Anselm 2005, n=67) (29) con médicos y enfermeras, | 1) Limitaciones de la BAJA
informaron de la importancia de programar discusiones a tiempo, debido a que | evidencia: limitaciones
las discusiones mal programadas pueden aumentar la ansiedad e interferir so- | menores.

bre la preparacion para la muerte.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: no claro.

Subtema 2: diferentes culturas o valores

2

1 entrevista
1 grupo focal

Dos estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32) (29, 30) con médicos
y enfermeras (EE. UU. y Canada) informaron de diferencias culturales y valores
entre los profesionales sanitarios y el paciente y sus familias como una barrera
para la comunicacion. También existen valores sociales, como no aceptar la
muerte como un fenémeno natural y aceptable como parte de la vida.

1) Limitaciones de la MODERADA
evidencia: limitaciones
menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: saturado.

Subtema 3: nivel de conciencia

1

1 encuesta

Una encuesta (Sullivan 2007, n=196) (35) investigd la asociacién entre factores
relacionados con el paciente y la comunicacion de la muerte (EE. UU.). El nivel
de conciencia fue un factor independiente en el andlisis multivariado.

1) Limitaciones de la BAJA
evidencia: limitaciones
mayores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: N/A.

Subtema 4: edad

1

1 encuesta

Un estudio (Sullivan 2007, n=196) (35) que investigo la asociacion entre los fac-
tores de los pacientes y la comunicacién sobre la muerte (EE. UU.) encontro
que la edad era un factor independiente que predecia la comunicacion sobre
posibilidad de morir. Las personas mayores tenian menos probabilidades de ser
informadas sobre la posibilidad de muerte en comparacion con las personas
mas jovenes, y la edad promedio de las personas a las que se informaba era de
60 afios, en comparacién con los 72 afios para las personas a las que no se les
habia informado de la situacion.

1) Limitaciones de la BAJA
evidencia: limitaciones
mayores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: N/A.




Tema 3 — Factores relacionados con los profesionales sanitarios

N.° estudios y disefio Temas Evaluacion de la calidad
N.° Disefio Criterio y valoracion Global
Subtema 1: incertidumbre en el prondstico
5 2 grupos focales Dos estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32) (29, 30) informaron | 1) Limitaciones de la BAJA
2 encuestas médicos y personal de enfermeria en Estados Unidos y Canada que creen que | evidencia: limitaciones
la incertidumbre en el diagndstico puede actuar como una barrera para discutir | mayores.

1 entrevista

el prondstico en el final de la vida con las personas.

Dos encuestas (Houttekier 2014, n=228; Sullivan 2007, n=196) (35, 36) (Paises
Bajos y los EE. UU.) informaron de que cuanto mas seguros estaban los médi-
cos en el diagnostico, mas probabilidades tenian de discutir el prondstico con el
paciente y los miembros de la familia.

Nouvet (2016)* (37) realizaron entrevistas semiestructuradas (n=30 médicos y
enfermeras) y encontraron que la incertidumbre y una tendencia a intentar me-
jorar la situacion clinica, son barreras importantes en la comunicacion sobre el
prondstico (Canada).

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: no claro.

Subtema 2: provision de informacién al paciente

2

1 entrevista 1 grupo
focal

Dos estudios estadounidenses (Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 212, n=20) (30,
31) con familiares y personal de enfermeria en UCI encontraron que la provision
de informacién es un factor importante para comunicar el pronéstico de manera
efectiva. Los siguientes aspectos de la provision de informacién a las personas
se destacaron como barreras: terminologia excesivamente técnica, no garantiza
la comprensién, no hacer preguntas. Desde el punto de vista de los familiares,
es mas importante la precision de la informacién que una falsa esperanza o la
falta de perspectiva.

1) Limitaciones de la BAJA
evidencia: limitaciones
mayores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: no claro.

Subtema 3: informacién compartida entre los profesionales sanitarios

2

2 entrevistas
2 grupos focales

Dos estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32) (29, 30) con médicos
y personal de enfermeria (Canada y EE. UU.) destacaron que el intercambio de
informacion deficiente entre los profesionales de la salud podria actuar como
una barrera para la comunicacion efectiva del pronéstico. Se encontr6 esta ba-
rrera entre instituciones y también entre profesionales. Se recalcé la falta de
coordinacion, inconsistencias en la comunicacion y las opiniones sobre el pro-
noéstico y la importancia de tener un profesional de referencia.

Este hallazgo también se encontré en un estudio en Reino Unido (Jackson
2010, n=38) (38).

1) Limitaciones de la BAJA
evidencia: limitaciones
mayores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: no claro.




Subtema 4: habilidades de comunicacion

2 1 entrevista Dos estudios estadounidenses que entrevistaron al personal de enfermeria y fa- | 1) Limitaciones de la BAJA
1 grupo focal miliares comentaron que las habilidades de comunicacion son importantes para | evidencia: limitaciones
facilitar la comunicacién efectiva del prondstico (Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez | menores.
212, n=20) (30, 31). Los familiares}informaron que era mucho mas facil escuchar | 2) coherencia: coherente.
las malas noticias cuando se hacia de una manera compasiva y cuidadosa. El 3) Aplicabilidad: aplicable
personal de enfermeria también destacé la falta de habilidades como barrera. P -ap :
4) Saturacion: no claro.
Subtema 5: incomodidad con la discusion
4 2 grupos focales Dos estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 212, | 1) Limitaciones de la BAJA
2 entrevistas n=20) (29-31) que entrevistaron a médicos y personal de enfermeria (Canada y | evidencia: limitaciones
EE. UU.) informaron que las dificultades e incomodidad con las conversaciones | menores.
al final de la vida y las emociones relacionadas. 2) Coherencia: coherente.
Nouvet 2016* (37) realizaron entrevistas semiestructuradas (n=30 medicos y en- | 3) aplicabilidad: aplicable.
fermeras), en las que identificaron como barreras la evitacion de la conversacion 4) Sat o |
sobre el pronostico (Canada). ) Saturacion: no claro.
Rodenbach 2016* (39) realizaron entrevistas semi-estructuradas con médicos y
enfermeras (n=33), aportan evidencia sobre como la percepcién personal de la
propia muerte y el proceso de morir afecta a la comunicacién con el paciente
(EE. UU.).
Subtema 6: relacion con el paciente (poca relacién con el paciente como barrera)
2 1 entrevista Dos estudios (Anselm 2005, n=67; Gutiérrez 212, n=20) (29, 31) que entrevista- | 1) Limitaciones de la BAJA
1 grupo focal ron a familiares, médicos y personal de enfermeria (Estados Unidos y Canada) | evidencia: limitaciones
encontraron que las relaciones a corto plazo que a menudo tienen con las per- | menores.
sonas pueden actuar como una barrera en los entornos hospitalarios. 2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.
4) Saturacion: no claro.
Subtema 7: papel de la ambigiiedad (relacionado con los roles y responsabilidad de la comunicacion de situacion de Gltimos dias)
2 1 entrevista Tres estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 212, n=20) | 1) Limitaciones de la BAJA
1 grupo focal (29-31) con familiares, médicos y enfermeras (EE. UU. y Canada) informaron | evidencia: limitaciones

sobre la ambigiiedad de los roles como una barrera para la comunicacion del
pronostico. Desde el punto de vista de los profesionales en ocasiones no estan
claros los roles, lo que puede resultar en una mala comunicacion. Desde el pun-
to de vista de los familiares, en ocasiones no esta claro quién o qué equipo es el
responsable de la comunicacion.

menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.

4) Saturacion: no claro




Subtema 8: entrenamiento y experiencia

3 1 entrevista
2 grupos focales

Tres estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 212, n=20)
(29-31) con familiares, médicos y enfermeras informaron que la falta de capa-
citacion y experiencia de los profesionales de la salud en la comunicacion del
pronéstico actué como una barrera.

1) Limitaciones de la
evidencia: limitaciones
menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.

4) Saturacion: no claro.

BAJA

Subtema 9: dificultades de pr

ogramacion de la comunicacion (en relacion con el tiempo y los recursos dis

ponibles)

3 1 entrevista
2 grupos focales

Tres estudios (Anselm 2005, n=67; Aslakson 2012, n=32; Gutiérrez 212, n=20)
(29-31) con familiares, médicos y enfermeras (EE. UU. y Canadd) informaron que
las dificultades de programacion son una barrera en la comunicacion al final de
la vida. Los profesionales destacan los horarios ajustados, y los familiares enfati-
zan el tiempo de espera para ser informados, que los profesionales pasen visita
cuando no esta la familia, y que no hay recursos de apoyo.

1) Limitaciones de la
evidencia: limitaciones
menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.

4) Saturacion: no claro.

BAJA

Tema 4. Factores relacionados con los recursos

N.° estudios y disefio Temas Evaluacién de la calidad
N.° Disefio Criterio de valoracion Global
Subtema 1: privacidad
1 1 entrevista Un estudio realizado en el Reino Unido (Jackson 2010, n=38) (38) entrevistd | 1) Limitaciones de la BAJA

a cuidadores y profesionales de la salud. La privacidad se plante6 como una
importante barrera y/o facilitador para una buena atencién.

evidencia: limitaciones
menores.

2) Coherencia: coherente.
3) Aplicabilidad: aplicable.

4) Saturacion: no claro.




