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INTRODUCCION

Los Programas de Cuidados Paliativos

La demanda social en los aspectos paliativos de la Medicina se ha incrementado
notablemente en la ultima etapa del siglo XX, a causa de muy diversos factores. Los
Cuidados Paliativos se han ido desarrollando justamente como la respuesta social a una
necesidad de la Medicina actual**. Tal y como sefiala Bayés*”, al revisar los trabajos
de Cassell®’ y Callahan®, la Medicina del siglo XXI tiene dos objetivos de la misma
categoria e importancia: el que siempre ha sido reconocido de luchar contra las
enfermedades, evitandolas o curandolas, pero también el alivio del sufrimiento y
permitir que cuando llegue la muerte, los pacientes mueran en paz. En esta direccion, la
funcion del acto médico incluye no sélo evitar la muerte sino proporcionar calidad de
vida y tratar de alejar el sufrimiento que se produce por la confrontacién de los
enfermos con pérdidas bioldgicas y psicolégicas subjetivamente importantes para ellos

y muy especialmente relacionados con la pérdida de la propia vida.

Se concibe como “cuidado paliativo” al cuidado total activo proporcionado por un
equipo multiprofesional a pacientes y sus familiares, cuando la enfermedad del paciente

ya no responde a tratamientos curativos’'?

. En efecto, los Cuidados Paliativos han
llegado a constituir una alternativa de atencion profesional y humana a aquellos
pacientes a quienes no es posible ya curar, y pretenden preservar la maxima calidad de

vida posible a los pacientes y sus familiares mas cercanos, mediante acciones que

implican desde el control de sintomas y el fomento de bienestar emocional con

i6n realizada por ULPGEC. Biblinteca Universitaria, 2008

i0s autores. Digitali:

©Del



tratamientos farmacoldgicos y apoyo psicosocial, hasta la conservacion de la autonomia
y la preparacion para el paciente a una muerte digna y apropiada, con atencion al duelo

-1
de sus allegadosl’z"3 7

El enfoque moderno de Cuidados Paliativos tuvo su origen en los afios 60, con los
trabajos de C. Saunders y el movimiento de “hospicios” en el Reino Unido, ideas que
fueron desarrolladas posteriormente por B. Mount en Canada acufiando el término
“palliative care”, de donde pasaron a E.E.U.U., expandiéndose por este pais y Europa
(Italia, Francia, Espafia) y hacia algunos paises de América Latina (Colombia y

13,18-
otros)' >822,

Si bien el tratamiento paliativo de sintomas ha existido desde la
antigiiedad, los Cuidados Paliativos multidisciplinarios, estructurados y organizados, tal

y como hoy se conciben, comenzaron a expandirse después de 1970, alcanzando su

madurez y desarrollo en la década de los 90.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha promovido la atencion paliativa en
forma de programas nacionales para dar cumplimiento a uno de los cuatro objetivos del
Programa Global de Control de Céncer de esa organizacion™’, definiendo estrategias
generales de su desarrollo y favoreciendo la disponibilidad adecuada de recursos
analgésicos, especialmente opioides (codeina, morfina), y la capacitacion especial de
equipos multidisciplinarios para enfrentar las dificiles tareas de esta atencion, que
requiere una éptima comunicacion, un soporte efectivo y un despliegue de recursos de
proteccion para evitar el desgaste emocional y el quemamiento de los profesionales de
la salud que la brindan. Las bases para el desarrollo de un Programa de Cuidados

Paliativos han sido definidas como:

10
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b)

d)

1) El establecimiento de una politica gubernamental que subraya la necesidad de
aliviar el dolor y el sufrimiento en el paciente con cancer avanzado.

2) La disponibilidad de medicamentos, con regulacién de la legislacion y los
reglamentos de salud para mejorar la disponibilidad de ciertos medicamentos (en
particular opioides), asi como la prescripcion, distribucién, despacho y
administracién de los mismos.

3) La ejecucion de una politica de educacion y capacitacion de la poblacion y del
personal de salud para garantizar la comprension del enfoque de Cuidados
Paliativos y la ejecucién misma de esta atencion®’. Entre las prioridades que
fueron trazadas en 1994 por el Programa de Alivio del Dolor en Cancer y
Cuidados Paliativos de la OMS para el periodo 1995-1999, estaban®®:

Fomentar que el control del dolor de cancer, el manejo de sintomas y el apoyo

psicologico y social, sean componentes integrantes del tratamiento del cancer en

todos los entornos sanitarios del mundo.

Coordinar las actividades entre los centros colaboradores de la OMS, los puntos

focales

y los Proyectos de demostracion.

Mejorar el conocimiento actual de los profesionales sanitarios mediante la

publicacion

y difusion de directrices y manuales.

Asegurar la disponibilidad mundial de opioides a precios razonables y de los

preparados

de morfina oral, en particular.

Promover en los paises el desarrollo de su propia capacidad para el tratamiento del

cancer y el cuidado paliativo, con arreglo a indicadores especificos.

11
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f) Estimular, a nivel internacional, una discusion sobre la ética, politica y economia del
cuidado paliativo, con inclusion de temas como la comunicacion de la verdad, el
consentimiento informado, la autonomia del paciente y la relacién costo-beneficio

del tratamiento del cancer.

g) Fortalecer la capacidad de la ensefianza para producir cambios en el ejercicio de la
préctica.

h) Fomentar la investigacion en todos los aspectos del tratamiento del dolor en cancer

y de los cuidados paliativos.

Se fueron estableciendo asi las bases para los Programas de Cuidados Paliativos en 40
paises. La Unidad de Céancer y Cuidados Paliativos de la OMS?® habia ya planteado su
propdsito de establecer cimientos para el desarrollo de estos Programas en 100 paises
para el afio 2000; en fecha reciente ya existian varios Centros Colaboradores de la
OMS, como los del Memorial Hospital de Nueva York, dirigido por K. Foley, el
Instituto para el Estudio y Cura de Tumores de Milan, dirigido por V. Ventafrida, el
Churchill Hospital, de Oxford, Inglaterra, dirigido por R. Twycross, el Edmonton
General Hospital, en Canada, dirigido por E. Bruera, entre otros. Algunos Proyectos de
Demostracion por acuerdo de la OMS y gobiernos auténomos (Catalufia, Espafia y
Kerala, India), perseguirian evaluar y dar seguimiento a prioridades de la OMS en
materia de Cuidados Paliativos, mientras que los Puntos Focales se dirigian a personas,

como el Dr. E. Bruera, que coordinaba el Programa en América Latina®.
En los ultimos cuatro afios, los Programas de Cuidados Paliativos se han ido

difundiendo en muchos paises de América Latina, Europa, Asia y Africa y, ademas de

los paises que han acumulado una trayectoria de largos afios, como Inglaterra, Estados
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Unidos y Canada, en otras naciones como Colombia, Chile, México, Costa Rica, Brasil,
Argentina, y en nuestro propio pais: Espafia, ha acumulado experiencia de forma
acelerada con diferentes modelos de atencién (domiciliaria, centradas en Unidades

1820 que se han revertido en la iniciacion o

hospitalarias de Cuidados Paliativos, mixtos)
reforzamiento de este tipo de atencién en otros paises. Programas espafioles como los de
Catalufia (dirigido por el Dr. Xavier Gémez-Batiste) y el de Gran Canaria ( encabezado
por el Dr. Marcos Gémez Sancho ), el de Edmonton, en Alberta, Canada (dirigido por el
Dr. E. Bruera), el del Instituto de Cuidado Paliativo de la Universidad de Otawa, en
Canada (dirigido por J. Scott), el del Centro de Cuidado Paliativo y Tratamiento del
Dolor del Memorial Sloan Kettering Cancer Center, de Nueva York ( dirigido por M.
Callaway ), el del Centro Clinico dedicado al Cancer, de Cleveland, Ohio (dirigido por
T.D. Walsh), y otras instituciones del Reino Unido como el St. Christopher’s Hospice y

el Churchill Hospital, entre muchos otros, se han convertido en centros de referencia

para la capacitacién de nuevos profesionales™.

En los momentos actuales, la OMS tiene a los Cuidados Paliativos entre las principales
prioridades de esta organizacién® e insiste en la importancia de programas de formacién
de médicos, enfermeras y otros profesionales en el tratamiento del dolor y los cuidados
paliativos®’. No es casual que a la formacién de recursos humanos en Medicina
Paliativa y al papel docente de los profesionales que trabajan con este perfil se le brinde
especial atencién en los ultimos tiempos®?*. El V Congreso Latinoamericano de
Cuidados Paliativos, celebrado en Concepcion, Chile, en marzo de 1998, subrayo el
desarrollo que ofrece la Medicina Paliativa en la transformacion del modelo de atencion
médica, posibilitando eficiencia, eficacia, equidad, solidaridad y satisfaccion de los

usuarios. Es reconocido que la posibilidad de acceso de pacientes y familiares a este
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tipo de atencidn en otras enfenﬂedades, como el SIDA, afecciones neurologicas,
diabetes, insuficiencia renal, y pacientes geridtricos, trac como consecuencia un
marcado aumento en la relacién costo-beneficio dentro de los sistemas de salud, ya que
se considera alrededor del 80 % de estos pacientes los que mueren ingresados en una
institucién hospitalaria, con estancias prolongadas, sometidos a estudios e
intervenciones caracterizadas por el llamado “encarnizamiento terapéutico”, que poco
preservan la calidad de vida y el bienestar de estos enfermos que moriran
irremediablemente en un plazo de tiempo relativamente corto; ademas, estos pacientes
acuden reiteradamente a servicios de urgencia, recargando el trabajo sin obtener
resultados notorios en el alivio de sus sintomas®. Aspectos similares han sido
sistematicamente planteados por los especialistas, reunidos en diferentes foros, como en
la “Declaraciéon de Barcelona”, al finalizar el Congreso de la Asociacion Europea de

Cuidados Paliativos, en 1995>*.

Se insiste en el desarrollo de los Cuidados Paliativos como prioridad en salud a todos
los niveles, por muchas razones: por la eficacia demostrada, o sea la competencia en la
atencion a enfermos terminales y sus familias y en la impregnacion de los demas
equipos con formulas organizativas muy diversas y flexibles; por los resultados con
respecto a su eficiencia, es decir, al uso mas adecuado de los recursos sanitarios por los
enfermos, con una elevada satisfaccion de los usuarios y una excelente aceptacion

social, por la posibilidad de comparar resultados v de elaborar y consensuar

estandares, que permitan definir, ordenar y acreditar con precision, las referencias que
se han 1do consolidando sobre los Cuidados Paliativos, ampliando el uso del impacto
sobre la “opinién publica” con la monitorizacion objetiva de indicadores de calidad. Por

tanto, los Cuidados Paliativos estan comprometidos a cumplir aspectos de cobertura o
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porcentaje de enfermos atendidos, de equidad o aplicacion del derecho a ser bien
atendido en cualquier nivel o ante cualquier tipo de enfermedad, de continuidad y
estabilidad en la financiacion y soporte de los proyectos. En ofras palabras, los
Cuidados Paliativos se introducen cada vez més como recursos habituales en los
programas de servicios de salud. La necesidad de su implementacion no deja lugar a
dudas: se trata no solamente de promover una atencioén digna y humanitaria de personas
en situacién dificil, con nuevas concepciones de trabajo en equipo, sino que es ante todo
un instrumento profesionalizado para la racionalizacion del funcionamiento de los
recursos de salud, aceptada por usuarios ( pacientes y familiares ) y por las
administraciones de salud que ven en ello no s6lo una forma de garantizar calidad de la
atencion, sino de optimizar el costo-beneficio, costo-efectividad y costo-utilidad de los
servicios de salud. En otras palabras, los programas de Cuidados Paliativos se
reproducen y se convierten, cada vez mas, no solo en una cuestion de valores, sino de
aplicacion del sentido comun en la gestién de Salud Publica® 40,

Sin embargo, el propio desarrollo de los Cuidados Paliativos levanta un reto a la
investigacion y al desarrollo mismo de la Medicina basada en la evidencia: la necesidad
de EVALUAR adecuadamente el desarrollo de estos Programas, no sélo a través de
indicadores generales de recursos y de procedimiento recomendados por la OMS, sino
de indicadores que puedan mostrar el efecto o resultado de estos programas y su

impacto en la poblacion, los cuales pueden ser inherentes a las caracteristicas de cada

Programa y de cada region o pais en particular.

El Programa de Cuidados Paliativos en Gran Canaria: antecedentes v desarrollo

Los antecedentes del Programa de Cuidados Paliativos de Gran Canaria, cuya sede es la

actual Unidad de Medicina Paliativa del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”, pueden
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encontrarse en la historia del Hospital “El Sabinal”, que fue sede del Programa desde
sus comienzos en 1989 hasta 1999'%4!.

Fue el Dr. Marcos Gomez Sancho quien cred esta primera Unidad en el “El Sabinal”,
que tenia las condiciones de ser un hospital pequefio, situado en un paraje tranquilo, a
13 km. de la ciudad de Las Palmas, con 130 camas en funcionamiento y unos pocos
servicios

( Medicina Interna, Cardiologia y Neumologia ), a los que se afiadieron con el tiempo

4192 Esta Unidad fue derivando, con el

otros servicios hasta completar unas 170 camas
decursar del tiempo en un servicio de Cuidados Paliativos, como un Sistema Integral,
que disponia de recursos propios para atender a los enfermos y una cobertura amplia,
rapida y a un coste razonable. El equipo multidisciplinario de la Unidad lleg6 a ser de
46 personas, entre ellos 7 médicos, 11 enfermeros, 7 auxiliares de enfermeria, y 1
secretaria, 2 celadores, y 1 conductor de automévil, mas 1 psicélogo, 1 sacerdote y 1
trabajador social con dedicaciéon a tiempo parcial. Completaban el equipo unos 30

voluntarios, capacitados especialmente’. Esta estructura de planta se encuentra

esencialmente conservada en la actualidad®’.

A lo largo de estos afios la cobertura del area operativa de la Unidad ha estado cerca del
100 %, incluso con la atencion de alglin que otro enfermo del drea sur, que no
corresponderia. Las cifras de enfermos han crecido y se espera que sigan creciendo,
dado la tendencia al incremento en la mortalidad por cincer en Canarias ( 173.05 en

hombres y 109.55 en mujeres por 100.000 habitantes, dato del periodo 1982-1990 )*'.

Teniendo en cuenta que los enfermos preferian morir en su casa ( lo cual no siempre es

posible ), se disefid6 desde los primeros momentos un Programa de asistencia
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domiciliaria, que se puso en marcha en junio de 1991, con apoyo del Servicio Canario

de Salud y de la Asociacion Espaiiola contra el Cancer (AECC) 31414z

No siempre es posible que el enfermo pueda morir en su casa y entonces debe ser
hospitalizado. Puede ser que la familia sea reducida o no tengan familia, es frecuente la
claudicacién emocional de los familiares y la dificultad para controlar algiin sintoma.
Otras veces es el deseo explicito del enfermo o, simplemente el miedo de los familiares
a que el enfermo muera en su casa, lo que trae al enfermo al hospital. Todos estos
motivos han constituido causas de ingreso hospitalario, tanto en la antigua Unidad de
“El Sabinal”, como en la actual Unidad del Hospital “Dr. Negrin”4"42. A estos se ha
afiadido, en el contexto funcional de un hospital universitario como el actual, el traslado
de pacientes desde otros servicios: 150 de los 708 enfermos ingresados en el 2002 han

provenido de otras areas del hospital.

Durante los primeros meses de existencia no se tenian camas asignadas; cuando se
necesitaba ingresar a un enfermo, se utilizaba cualquiera del hospital. En 1995 se tenian
9 camas y en 1998 se llegd a tener 11, 3 en habitaciones individuales y 8 en cuatro
habitaciones dobles; hoy en dia la Unidad del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”
cuenta con 18 camas (16 individuales y una habitacion doble)31’ 1 Las habitaciones
estan debidamente acondicionadas, los salones de la Unidad decorados como
corresponde para una estancia agradable y los enfermos cuentan con ciertas facilidades
y una estructura funcional y reglamento bien flexibles ( televisor con mando a

distancia, frigorifico, posibilidades de prepararse o calentarse comidas, etc. )>'.
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La mayor parte de los enfermos provienen de servicios de Oncologia ( practicamente el
30 % ), los servicios de Medicina Interna, Hematologia y Cirugia General completan
otro 35 %°!. El dolor ha sido el sintoma fundamental para la solicitud de tratamiento (

74.55 % ), seguido de otros como el estrefiimiento, la debilidad y el insomnio, entre una

larga lista®'.

En el afio 2002 en nuestra Unidad se produjeron 708 consultas de casos nuevos, 12.152
consultas sucesivas y 6.790 consultas telefonicas, ademas de 1.634 llamadas “busca”,
1.689 consultas de enfermeria y otras 6.517 consultas para técnicas, curas, medicacion,
etc. Como puede verse, el volumen asistencial de nuestra Unidad ha sido considerable y
ha ido en incremento en los ultimos afios’’. En cuanto a tumores, las principales
localizaciones atendidas han sido pulmon, digestivo y mama, para un total
practicamente del 48 % de los pacientes con cancer atendidos. En el periodo 1.989-
1.999, fueron atendidos en una u otra modalidad 5.391 enfermos; entre junio del 2.001 y

mayo del 2.002 fueron atendidos 3.287 pacientes, de ellos 1.193 del area rural®'.

En el 2.002 hubo 674 ingresos, con un indice ocupacional de 84,40 %, estancia media
de 7.65 dias y una mortalidad de 61.86 % ( 417 fallecidos ). Se trata de tener siempre
alguna cama libre para alguna necesidad de ingreso urgente. La estancia media es la
mas baja del hospital, indicador que esta en contra de los temores de funcionarios y

gestores acerca de la prolongada estancia de los enfermos terminales en el hospital®’*!.

Al apoyo psicosocial y espiritual de los enfermos y sus familiares se le presta especial
atencion. Una trabajadora social y una psicéloga a tiempo parcial, ademas de un

sacerdote, colaboran en esta direccion® 4%,
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Se han hecho numerosos calculos econémicos alrededor de este tipo de atencion, que
implica un coste de 1.700 euros para los ultimos 92 dias de vida del paciente,
pudiéndose atender muchos mas enfermos con la organizaciéon de un Programa tal y
como funciona en la actualidad®™*'*>. Aparte de los datos de rentabilidad econémica,
que han sido sistematicamente reflejados, hay que sefialar que han sido muchas las
expresiones de gratitud de los familiares por la atencién recibida, en la mayor parte de
las veces después de morir el enfermo. Esta ha sido una importante motivacion en la
labor de los profesionales de 1a Unidad.

La actividad docente ha sido creciente en la Unidad®'. Se han impartido numerosos
cursos y cientos de conferencias en otras ciudades y paises. Los Médicos Residentes de
Medicina Familiar y Comunitaria, Hematologia y Urologia efectlian una rotacién de un
mes por nuestra Unidad, dentro de su programa de formacidon. Decenas de otros
profesionales de las islas, de otras ciudades del pais y del extranjero han rotado con
tiempo variable por este servicio, el cual ha obtenido el reconocimiento de Servicio de
Excelencia en una auditoria realizada por la Fundacion Canaria de Investigacion y Salud
( FUNCIS ). Se ha elaborado un material para un curso a distancia ( lleva ya dos
ediciones ), que han seguido miles de profesionales de todo el pais y del extranjero, en
coordinacion con el Instituto Canario de Estudios y Promocioén Social y Sanitaria (
ICEPSS ), y también muchos otros materiales valiosos, con la experiencia de la Unidad
y que han tenido gran impacto en varios paises, especialmente de América Latina (
1.999, 2.003 ). Se han editado en varias ocasiones los primeros documentos escritos en
castellano de protocolos de control de los sintomas en enfermos terminales ( 1.991,
1.992, 1.999 ). El Servicio Canario de Salud ha editado una Guia de Recomendaciones

para el cuidado de estos enfermos en 1.998 y 1.999*'2,
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A la par que se han desarrollado extraordinariamente en los ultimos afios los aspectos
organizativos y de gestion de los Programas de Cuidados Paliativos, tanto en el
extranjero como en Espafia, se ha tratado de impulsar la auditoria y evaluacion de estos
programas, como una linea importante de investigacion en servicios de salud. En este
contexto, la evaluacion del dolor y del sufrimiento y de la calidad de vida, como
indicadores de impacto de los Programas, es una direccion de investigacidn de creciente
interés que ha sido retomada en numerosos trabajos y reportes de autores de diversos

40, 43-
confines’’4% 4363,

La evaluacion de un Programa de Cuidados Paliativos

La evaluacion de cualquier Programa es el proceso que consiste en determinar y aplicar
criterios y normas con el objetivo de establecer un juicio sobre sus diferentes
componentes, tanto en su concepciéon como en la implantacion del mismo, asi como
sobre las etapas del proceso de planificacion que anteceden a la programacic')n66’67. Ala
evaluacién de Programas y, particularmente a su disefio desde la perspectiva de las

68-75' Sin

ciencias sociales, se le ha prestado especial atenciéon en los ultimos afios
embargo, en el mundo entero y también en Espafia, ha existido una discrepancia entre el
rapido desarrollo de los servicios ptiblicos y la lentitud en el desarrollo del proceso de
evaluacion de estos programas del sector ptiblico, por causas muy diversas, entre ellas,
la escasa presencia de profesionales de las ciencias sociales en experiencias evaluadoras
de intervenciones llevadas a cabo en el sector publico, y en particular, en el sector

salud®™,
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Los principales tipos de evaluacion en el contexto de un Programa se describen a

continuacién®®®’;

a) Evaluacion de la_estructura ( recursos ): cantidad, calidad y gestién de los recursos
humanos, fisicos y financieros del Programa. La calidad del equipo y de las
instalaciones materiales, caracteristicas de la organizacion, talla, categoria, afiliacion,
tipo y grado de especializacion, caracteristicas del personal, grado de formacion y
experiencia, elementos a favor de la continuidad y de la totalidad de los servicios, el

presupuesto, etc.

b) Evaluacion del proceso ( actividades ): sobre los servicios producidos y utilizados en
el desarrollo del programa, los aspectos técnicos ( la buena practica profesional, etc. ), la
continuidad de los servicios, coordinacion de actividades y la relacion beneficiario-
profesional, los procesos de la organizacion para asegurar la accesibilidad, la

continuidad y la humanizacién de los servicios.

c) Evaluacidn de los efectos ( objetivos ): sobre los resultados especificos obtenidos por

el Programa en funcion de los objetivos propuestos por este o el impacto del Programa..

d) Evaluacién segiin el estado del Programa: es la que se encarga de evaluar los
elementos estratégicos, tacticos o estructural, operacional o formativo y tictico y de
sumatoria®’.

Para evaluar es necesario tener en cuenta los diferentes métodos de evaluacion en el

marco de un Programa, ya que ellos nos permiten seleccionar cual es el més eficaz de

acuerdo al tipo de evaluacion a realizar. En este sentido es bueno recordar que la
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evaluacion es una vision retrospectiva de las diferentes etapas del proceso de
planificaciéon y no solamente una apreciacion de los componentes del programa, es

ademéds una revisién sistematica de la programacion®®®’.

Los_tipos de evaluacién dependen y corresponden a un nivel particular de gestion del

Programa ( desde la identificacién de los problemas hasta la evaluacion final del

Programa); por ejemplo:

1) La evaluacioén de la politica y de la estrategia que corresponden a la identificacion de

los
problemas, al establecimiento de prioridades y a la fijacion de los objetivos. Esta
evaluacion debe responder a las siguientes preguntas:
a) El planteamiento del Programa y su realizacién ;, corresponde a las prioridades?.

b) El Programa ;, corresponde a problemas importantes desde el punto de vista social

y sus directrices van en la direccion esperada ?.

2) La_evaluacion de las ticticas o estructura del Programa corresponde a la

determinacion
de los objetivos generales y especificos, a la determinacion de las acciones para
alcanzar
los objetivos y a la prevision de los recursos necesarios. Dicha evaluacion debe
responder a las siguientes preguntas:
a) Los objetivos especificos del Programa ;, fueron logrados ?.
b) Las acciones efectuadas ¢, fueron las apropiadas ?.

¢) Los recursos movilizados ; estuvieron adecuados en términos de cantidad y de

calidad 7.
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3) La evaluacion operacional corresponde a la fijacion de los objetivos operacionaes y

al desarrollo e implementacion del Programa. Dicha evaluacion debe responder a las
siguientes preguntas:
a) Los objetivos operacionales ¢, han sido alcanzados ?.

b) El desarrollo e implementacion del Programa ;, se efectud tal como fue previsto ?.

Estas diferentes preguntas son fundamentales en toda evaluacion y siempre deben ser
planteadas por el planificador responsable de la concepcién y del desarrollo de los

diferentes Programas de salud.

Como puede deducirse, los tipos de evaluacién basicos para un Programa de Cuidados
Paliativos se refieren a los indicadores de recursos y de pertinencia, de proceso, de
resultado y de impacto de estos cuidados. En el caso particular de la evaluacién con
indicadores de impacto, ademds de dilucidar qué instrumentos son los mas indicados
para recoger los datos relevantes a los objetivos de evaluacién, hay que poner especial
cuidado en la seleccidn del disefio de investigacidn en el que se apoyard la evaluacion,
de tal manera que permita extraer conclusiones acerca de la eficacia o no de la
intervencion que se evalaa®. El grado de experimentalidad del disefio utilizado que
posibilitara extraer conclusiones sobre el impacto del programa, estard a su vez
determinado por el grado de representatividad de la muestra, la disponibilidad de una o
mas medidas pretest, la disponibilidad de uno o mas grupos control no expuestos a la
intervencion, la asignacion aleatoria de los sujetos de la muestra a los grupos control y
experimental y la disponibilida de una o mas medidas postest que permitan evaluar los

efectos de la intervencion®.
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En este marco se situan las llamadas evaluaciones ex-ante y ex-post. En las evaluaciones
ex-ante el investigador puede planificar la seleccion de grupos de control para la
comparacién con antelacién a la implementacién del programa de intervencion, y, por
supuesto, a su evaluacién de control posterior, aunque sin poder asignar los sujetos
aleatoriamente a los grupos, o sea, disefios cuasi-experimentales. Sin embargo, la
mayoria de los programas no satisfacen lo que la teoria establece como condiciones
ideales para un disefio de este tipo, y muchas veces no se han incorporado los
prerrequisitos de evaluacién en la fase de planificacién del programa de intervencion, lo
que es particularmente frecuente en los programas de salud. Lo més frecuente es que la
evaluacion no ha sido prevista durante la fase de planificacion ( o lo ha sido de forma
incompleta ), por lo que en la mayoria de los casos los investigadores se ven obligados a
hacer evaluaciones ex-post, con la principal desventaja de que no se dispone de grupos
control con los cuales comparar los resultados obtenidos en el grupo que ha recibido la
intervencion o programa, y muchas veces hay que “construir” los grupos control una
vez que el programa esta funcionando o, incluso, ha finalizado. Esta circunstancia es
especialmente frecuente para los llamados programas “de cobertura total”, donde
ningiin miembro de la poblacién objetivo ha escapado a la intervencién y, por lo tanto,
no se dispone de sujetos para construir el grupo control. En estos casos, suelen
construirse grupos controles mediante procedimientos “de baja exigencia”,
reduciéndose la validez y fiabilidad de las conclusiones que se obtengan. En realidad,
con todos los procedimientos que pueden usarse para “construir” un grupo control (
controles reflexivos, analisis de series temporales, medidas prepost, etc. ) no hay un
grupo de control auténtico, sino que el propio grupo que recibe la intervencién hace de
grupo control, mediante el registro de medidas pre antes de la intervencion y sirve de

grupo experimental con medidas post, tras aplicar la intervencion. En este tltimo caso,
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el de las evaluaciones ex-post las dificultades pueden suplirse parcialmente con

procedimientos estadisticos de anélisis mucho mas complejos6 .

Por razones de muy variada naturaleza, entre ellas de cardcter ético, resulta muy dificil
evaluar programas de intervencion paliativa con disefios experimentales o cuasi-
experimentales que incluyan grupos de control previamente seleccionados (evaluaciones
ex—ante) y hay que recurrir a evaluaciones ex-post, donde los sujetos son sus propios
controles. Aun asi, resulta extraordinariamente dificil la evaluacién de estos pacientes
con enfermedad avanzada, la mayor parte de ellos encamados, con grave deterioro fisico
y psicosocial y poca disposicion para colaborar, por lo que la merma de poblaciones
objetivo o de muestras representativas ideales, es considerable. Ademds, hay que
recordar que las evaluaciones de estos programas, relativamente nuevos en la historia de
la Medicina, habitualmente incluyen indicadores de recursos y de proceso, que hablan
acerca de su puesta en marcha, y rara vez incorporan medidas de resultados y de

impacto.

La literatura aporta muy pocos reportes de evaluacion de Programas de Cuidados
Paliativos. El Programa de Catalufia® ofrece algunos resultados “medibles”, como son:

¢ % de dianas con nivel de equipos basicos.

e Cobertura indirecta.

® % de profesionales dianas formados.

e Numero de recursos especificos.

® % de recursos especificos que alcanzan los estandares.

e Cobertura directa.

¢ Estudios de costo-eficiencia.
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e (Cambio en el patréon del uso de recursos.

¢ Uso de morfina oral.

La OMS ha propuesto los siguientes indices de proceso para la evaluacion de los

Cuidados Paliativos™:

e > 80 % de los oncologos informados de las normas sobre alivio del dolor en el
cancer.

e > 50 % de los médicos generales informados de las normas sobre alivio del dolor en
el
cancer.

e > 50 % de los enfermos de cancer y sus familiares informados de que es posible

aliviar el dolor en el cancer.

Y como indices de resultado:
e A corto plazo: > 50 % de los enfermos con dolores cancerosos reciben morfina oral.
e A medio plazo: supresién del dolor intenso en > 30 % de los enfermos de cancer.

e A largo plazo: supresion del dolor intenso en > 80 % de los enfermos de cancer.

Como indices de impacto:
e Disponibilidad de morfina oral para la atencion primaria.

e Adopcion de las normas de la OMS sobre alivio del dolor en el cancer por > 80 %

de los hospitales oncoldgicos.

* Adopcion de las normas de la OMS sobre alivio del dolor en el cancer por > 50 %

de los hospitales generales.
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Como puede verse, las indicaciones evaluativas de la OMS para Programas de Cuidados
Paliativos adolecen de un aspecto crucial: se basan en el alivio del dolor, mas que en
otros aspectos de la atencion paliativa, como el alcance de bienestar subjetivo o de
calidad de vida percibida por el paciente y sus familiares***>7¢%Se han reportado
pocas investigaciones que utilicen medidas de este tipo para evaluar Programas de
Cuidados Paliativos; una excepcion se observa en el trabajo de Jarvis y cols.”, quienes
consideran cuatro indices a medir:

a) Alivio de sintomas.

b) Satisfaccion con el cuidado por pacientes y familiares.

¢) Utilizacién de recursos de la comunidad.

d) Buena moral de enfermeria y bajo estrés en el equipo.

Los instrumentos que utilizan para evaluar estos indices son: una escala de sintomas de
distrés, una escala de satisfaccion adaptada de Kristjanson, encuestas de opinién y de
satisfaccion con los recursos comunitarios, el Maslach Burnout Inventory (MBI) y el
Cuestionario de Afrontamientos de Latack’s. Los resultados permitieron afirmar que los
indices para evaluar el Programa de Cuidados Paliativos eran satisfactorios, y que

algunas 4reas de los cuidados necesitaban mas atencién™.

Un intento reciente de evaluar la calidad de vida en enfermos ingresados en Unidades de
Cuidados Paliativos ha sido reportado en el 2004 por Pefiaboca, Gonzalez y cols, con
interesantes instrumentos de calidad de vida y satisfaccion, pero con una gran merma en
el trabajo esperado de recoleccién de datos®®. Por su repercusion metodologica sera

comentado mas adelante.
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Como puede inferirse, el problema de la evaluacién de un Programa de Cuidados
Paliativos estd muy asociado a la elaboracion de estandares que se trace cada Programa
en particular y su seguimiento. No son muchas las experiencias en este sentido. Los
estdndares elaborados en Catalufia son los mas cercanos a las condiciones de un pais
latinoamericano®®, existen ademas las Guias de Cuidados Paliativos de Canada®’, del
Consejo Nacional para Hospicios y Cuidados Paliativos del Reino Unido®®, del
Programa de Cuidados de Hospicio de Virginia, Estados Unidos®, una revisién de los
Cuidados de Hospicio de todos los Estados Unidos™, asi como investigaciones sobre el

desarrollo de Programas y Servicios de Cuidados Paliativos® "%,

En el documento de estandares de los Cuidados Paliativos en Catalufia (uno de los
Programas con mas alto grado de desarrollo actualmente) se insiste en las auditorias
como el mejor método para evaluar la calidad de estos Programas y se diferencian tres
tipos de auditorias: clinica (miden el proceso de atencién y sus resultados), de
organizacion (miden aspectos de estructura y proceso en la provision de servicios) y
epidemiologicas (miden procesos y resultados en una poblacidén concreta, como un

sector o distrito) *°.

Las auditorias de organizacion tienen en cuenta especificamente los aspectos de
estructura y proceso de la atencion, asumiendo que los primeros de estos aspectos son
una medida importante, aunque indirecta, de la calidad de la atencion paliativa, y las
clinicas estan claramente relacionadas con los cambios que se pretende obtener en la
atencion de los enfermos terminales y sus familias con el Programa. Los aspectos de
estructura se refieren a la composicion, formacion y experiencia del equipo, el

equipamiento disponible, asi como la estructura fisica de cada unidad, mientras que los
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aspectos de proceso se refieren a las actividades de caracter asistencial (atencion directa,
apoyo de profesionales, conexiéon de recursos), de trabajo interdisciplinar, docencia,
investigacion, uso de documentacion y protocolos especificos. En las auditorias clinicas,
los aspectos de resultado deberan ser elegidos entre los aspectos medibles, de una forma
sencilla, referentes a la eficacia terapéutica (control de sintomas, uso de farmacos,
comunicacion), la eficiencia del servicio (accesibilidad, continuidad terapéutica,
cobertura de necesidades, costo-eficiencia, impacto sobre los datos funcionales o en los
habitos de un area determinada, etc.), asi como de la opinién de los usuarios y de los
equipos (“clientes internos”) con que se desarrollen, especialmente en los equipos de

-7 . . -55
atencion primar 1346’53 3 .

La evaluacién de la calidad de vida en pacientes y familiares atendidos por un Programa
de Cuidados Paliativos se enmarcaria, en consecuencia, en el contexto general de una
auditoria clinico-epidemioldgica, que deben llevar a cabo con cierta periodicidad, los

propios Programas en una tarea de autogestion*’.

Cuando se evaltan los recursos, hay que tener especialmente en cuenta en los

Programas de Cuidados Paliativos, los niveles de complejidad y fases de desarrollo de

los equipos. En los estandares de Catalufia*, los equipos se consideran basicos (1
médico, 2-3 enfermeras, 1 asistente social, que realizan generalmente funciones de
apoyo a equipos completos en los Hospitales o en la Atencion Primaria), completo (1
equipo basico + psicologo y otros 2 profesionales, en Hospitales o en la Atencién
Primaria) y de referencia (equipos completos de una Unidad que tiene capacidad
docente avanzada o especializada), de acuerdo a su nivel de complejidad. Desde el

punto de vista de su desarrollo, se pueden distinguir los equipos en:
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I) Fase de Disefio o Proyecto: con la composicién y ubicacion referida, los equipos

basicos tendran un responsable claramente definido y sus integrantes habran recibido:
en > 50 % formacién basica en Cuidados Paliativos, > 25 % habran recibido
formacién avanzada, especialmente los responsables de los equipos, > 25 % de los
miembros realizaran cada afio cursos de formacién continua en disciplinas
relacionadas y los equipos tendran planes de formacién continua (superacién
sistematica) con una periodicidad minima mensual. En  estos casos debera existir
siempre una Historia Clinica especifica ¢ interdisciplinar, con  registro semanal de
necesidades y situacion, definicién de objetivos y evaluacion de resultados
terapéuticos. En los equipos de hospitales que apoyan a enfermos ingresados, —existiran
hojas de evolucidn clinica asociadas a las de registro y control de enfermeria, basados
preferentemente en la evolucién de los sintomas y problemas predominantes, con  un
modelo de informe de atencién que incluiria los motivos de ingreso, datos de la
enfermedad, sintomas predominantes, ajuste emocional, situacién de la familia,
evaluacion y planes terapéuticos propuestos e informacidn dada al enfermo. El enfermo
y  los familiares recibiran informacion escrita sobre el tratamiento farmacoldgico y
tendran  localizable al equipo. Los equipos basicos dispondran de una estructura fisica
identificable y especifica, que permita ubicar el material instrumental, de secretaria y
clinico béasico y realizar las acciones interdisciplinares regulares, tendran acceso
telefébnico u otros métodos de comunicacion y localizacién continua. La duracion

habitual de esta Fase es de 1-2 afios.

II) Fase de Puesta en marcha: caracterizado especificamente por la presencia de

profesionales especificos y el inicio de actividades asistenciales con mayor envergadura.

Ademas del consenso interno, necesario en la fase anterior, iniciaran consenso externo,
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es decir, relaciébn con otros equipos de intervencion no paliativos, realizardn
investigacion fundamentalmente descriptiva y desarrollaran actividades de evaluacion

de resultados (medidas de proceso). La duracién habitual de esta Fase es de 1-2 afios.

IIT) Fase de consolidacion: los ejes de esta fase son la de estabilidad interna del equipo y

de sus actividades, su insercion en el entorno y el inicio de las actividades de formacion
externa. Habra consolidaciéon de las aportaciones de los distintos profesionales y
presencia de todas las actividades que definen los cuidados paliativos, con
incorporacién de todo el staff (ademdas de psicologo y secretaria, un fisioterapeuta y/o
terapeuta ocupacional con consultores estables de servicios de referencia: oncologia,
geriatria, medicina interna, clinica del dolor, rehabilitacion, etc.), con una unidad
estructural especifica (en el caso de una Unidad hospitalaria debe tener 10-25 camas,
con habitaciones que permitan presencia nocturna de familiares, habitaciones
individuales que permitan en > 50 % oxigenoterapia y aspiracidon accesibles, bafios
asistidos y mobiliario hogarefio, mas despachos individuales de consulta, para
Enfermeria y almacén y espacios comunes especificos como salas de estar para
pacientes y familiares, salas de reunién y descanso para el personal, cocina u office y
teléfono accesible a los enfermos).

Desde el punto de vista de los indicadores de proceso, ademds de tener en cuenta los de
quipos basicos, se registrara, en > 20 % de los casos, numero de demandas referentes a
control de sintomas y tiempo de respuesta, se hard uso de protocolos de acogida, de
agonia y de prevencion o tratamiento de crisis de claudicacién y se ofrecera informacion
regular programada a enfermos y familiares.

Estos equipos brindardn, ademas de actividades de fisioterapia/rehabilitacién y terapia

ocupacional, apoyo con voluntariado y atencion pastoral. Los equipos realizardn
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actividades de formacion de formadores (formacion externa regular) y desarrollaran
actividades de investigacion y evaluacion con sistematicidad. La duracién de esta fase

sera entre 1-2 afios y mas.

IV) Fase avanzada-estable: se caracteriza por la presencia de todos los profesionales en

una Unidad de Cuidados Paliativos, que actuara como equipo de referencia, con 2 0 mas
médicos, 2 0 mas enfermeras, 1 asistente social, 1 secretaria, 2 0 mds psic6logos y otros
profesionales a dedicaciéon completa, con consultores estables de servicios de referencia
y Clinicas del dolor, con un indice personal de atencion directa superior a 0.75 (8
miembros del equipo por cada 10 camas o mas). Tendran conseno interno y externo
establecido, con formacidon de voluntarios y agentes pastorales. Las actividades de
formacion son: pregraduada, postgraduada continua, basica y especifica avanzada en el
marco de una estructura docente acreditada. Seran indicadores la madurez del equipo
(no hara crisis en su dindmica ante los cambios de las personas que lo forman) y

cobertura estable conseguida. La duracion de esta fase se calcula entre 4 y 8 afios.

Naturalmente, los estdndares de Catalufla no son directamente aplicables a las
condiciones de cualquier otro Programa Nacional. En un articulo titulado: “El
tratamiento domiciliario del cancer: ;son necesarias unas directrices internacionales?”>°
se enfatiza en la necesidad de adaptar recomendaciones generales a cada pais y
situacion concreta con:

a) La colaboracién estrecha de médicos y enfermeras.

b) Compartiendo informacién continuamente.

¢) Usando instrumentos adaptados especialmente para asesorar el alivio del

dolor.
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d) Recibiendo entrenamiento especifico.

e) Entendiendo claramente el papel que se desempefiara.
La autora hace un analisis del tratamiento domiciliario del dolor con diferentes modelos
(a través del Sistema Nacional de Salud, como en Gran Bretafia; por agencias privadas,
como sucede en Estados Unidos; por asociaciones voluntarias caritativas, como en
Chipre; o por voluntarios, como en Indonesia) y cuestiona las directrices rigidamente
establecidas para todos los paises en funciéon del alivio del dolor. Propone que se
considere: la capacitacion de los familiares para el cuidado de su paciente, la
planificacion y coordinacion del tratamiento con farmacos, la evaluacion del caracter y
la eficacia del plan para desarrollarlo a domicilio, asi como de cualquier cambio de
intensidad en el paciente, la modificacion de los tratamientos en consulta con el
enfermo, los aspectos de adherencia terapéutica, y la evaluacién de los progresos en el

alivio de otros temores asociados al dolor, como el de la muerte™®.

De esta forma, dadas las caracteristicas del Programa de Gran Canaria, podria
aproximarse a un equipo en fase avanzada-estable, con algunas caracteristicas de
equipo en fase de consolidacién. Ante estas caracteristicas, y a pesar de todas las
dificultades metodolégicas resefiadas, la evaluacién mas pertinente seria justamente la

del impacto de las acciones en la calidad de vida de pacientes y familiares v la

satisfaccion real lograda en los enfermos con la atencion.

Puede decirse, a manera de resumen, que la evaluacion de Programas de Cuidados
Paliativos, por su naturaleza, es harto dificil ¢ implica varios retos de caracter
metodoldgico; los reportes son escasos e incompletos y los indicadores de resultado e

impacto propuestos por la OMS son limitados y necesitan ser ampliados con la
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medicion de diversas dimensiones relacionadas con la calidad de vida del paciente y sus
familiares, especialmente en los equipos que se encuentran en fases avanzadas de

desarrollo.

La evaluacion de la calidad de vida en pacientes v familiares: objetivo primordial de la

evaluacion de impacto en un Programa avanzado de Cuidados Paliativos

La evaluacion de la calidad de vida en el paciente con enfermedad avanzada ha cobrado
extraordinario auge en los ultimos afios, con el propio desarrollo de los Cuidados
Paliativos; en realidad, el término “paliar” significa precisamente, preservar la calidad

. Lo .. 4,5,13-16,22,36,44,64,76-80,82-
de vida, disminuyendo el sufrimiento™®>!3-16:22:36:44.64,76-80.52-86

Cuando la vida va llegando a su final se ponen en evidencia dilemas y problemas que
quizas antes no tenian tiempo de emerger o de hacerse tan evidentes. Como se ha dicho:
“la duracién de la vida no posee prioridad exclusiva, también la tienen la calidad de la

vida y la oportunidad y calidad de morir”®’

. Abordar los problemas de la calidad de vida
en el enfermo terminal supone, en consecuencia, que la calidad de muerte esta muy
asociada a la calidad de vida® y que se tengan bien claros los conceptos y los problemas

generales de su evaluacidn, y, en particular, en los enfermos cronicos.®®

Analicemos con mayor detalle algunos de los problemas conceptuales, metodoldgicos e
instrumentales en el tema de la calidad de vida y su evaluacion, condicién previa
indispensable para entender los problemas de la calidad de vida en fases avanzadas de
una enfermedad. El primero de los problemas con que nos tropezamos es de caricter

tedrico, de indistincién conceptual. Desde los afios 80 el término ha llegado a ser
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popular y ha servido para referirse a muy variados fendmenos, generando una gran
cantidad de estudios, en correspondencia con el aumento de la expectativa de vida y el
vuelco en considerar mas la satisfaccion con ella que su pequefio incremento®*2.

Levi y Anderson han afirmado que la calidad de vida es una medida compuesta de
bienestar fisico, mental y social, tal como la percibe cada individuo y cada grupo, de
felicidad, satisfaccién y recompensa’. Se insiste en que no es el reflejo directo de las

889294 Hoy en dia se puede

condiciones objetivas, sino de su evaluacion por el individuo
contar con cientos de definiciones (cada autor de un trabajo la define operativamente en
funcion de lo que pretende); la mayoria de las ultimas conceptualizaciones las
relacionan con el concepto de bienestar. Pero sigue ausente un marco teérico general de
partida y el problema de su delimitacion crece por dia, a medida que aparecen mas

. e 77,79,80,88--92
trabajos empiricog®¢77 7808892

Vinculado al problema anterior estd el problema de su naturaleza: de sus componentes
subjetivos y objetivos. Al primero de ellos corresponden definiciones globales basadas
en el bienestar y sus dos marcadores basicos: la satisfaccion y la felicidad. El
componente objetivo se relaciona con las condiciones materiales de vida, con el llamado
“nivel de vida”®. La tendencia en los estudios de calidad de vida de los Gltimos afios
sigue estando centrada en la medicién de los aspectos subjetivos, que refractan las
condiciones materiales de vida. Un dato interesante es que, mientras la mayoria de los
trabajos sobre calidad de vida a principios de la década de los 80 provenia de las
ciencias médicas en una proporcion de 10:1 con respecto a trabajos psicosociales, hacia

finales de esta década, tal proporcién se habia invertido’>.
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Otro aspecto que es especialmente importante en la valoracion de cualquier enfermo se
relaciona con quién hace la evaluacion: si un observador externo o la propia
persona64’76’77’79’80’89’90’96'98. Se tiende ultimamente a que sea hecha por el propio
individuo®**'%_ Si la calidad de vida es una valoracién subjetiva, una expresion del
bienestar y de la satisfaccion de la persona con su propia vida, no se puede prescindir
entonces de la valoracion del sujeto: cada uno debe ser considerado la persona mas
capaz de valorar sus satisfacciones e insatisfacciones con su vida®®101:102,

El problema anterior, que es tedrico y a la vez metodoldgico, es especialmente sensible
en la practica médica y, particularmente, en la atenciéon a pacientes con enfermedad
avanzada. El modelo biomédico tradicional, si bien ha aportado logros indiscutibles en
la Medicina, ha dejado tras de si un lamentable estereotipo, basado en el autoritarismo y
en el paternalismo médico. Frecuentemente es el médico el que determina las molestias,
quejas 'y sufrimientos del paciente, minusvalorando —e incluso, muchas veces,
ignorando- la propia opinion y el punto de vista del paciente. Los resultados de muchas
investigaciones apuntan a que lo que sucede en el curso de una hospitalizacion es
apreciado de forma diferente por los enfermos, por los familiares y por los profesionales

103- . . . g .
1% 1a insuficiencia de habilidades sociales y

de la salud que les atiende
comunicativas en el personal de salud no sélo incide en los pacientes, afectando su
bienestar al desconocer las causas reales del sufrimiento del enfermo, sino que también
puede afectar la calidad de vida, el bienestar y la propia salud de los profesionales
encargados de la atencién'”’. Se ha dicho que los médicos saben lo que piensan y lo que
creen, pero con poca frecuencia estin en contacto con lo que sienten'®. Y no es por
falta de sensibilidad o vocacién profesional, sino por insuficiente formacién en las

habilidades que tiene que desplegar dia tras dia, para creer en la informacion del

paciente, para sentarse a escucharle, para manejar defensivamente de forma adecuada
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aquello que no puede mejorar o curar y que le produce estrés. Si no hay dialogo en la

. .y, Cpr . , .. 64,107
comunicacidn, dificilmente podran detectarse las fuentes de sufrimiento .

Slevin y cols®® consideran que el juicio exclusivo de los agentes de salud no es
suficiente, debe contarse con la evaluacion de los pacientes. Es conocido el trabajo de

19 quienes preguntaron a médicos, pacientes y familiares sobre la calidad

Jachuk y cols
de vida de hipertensos que habian iniciado un nuevo tratamiento: el 100 % de los
médicos consideraron que habia mejorado la calidad de vida de sus pacientes, el 49 %
de los enfermos percibieron alguna mejoria, mientras que el 96 % de los familiares
consideraron que era igual o peor....Discernir de qué depende esta evaluacién que
realiza cada individuo es la clave para mejorar realmente la calidad de vida de las
personas''’. Suele hablarse de “calidad de vida percibida”, justamente para referirse a la
necesidad de tener en cuenta el punto de vista del paciente, como méaximo juez
valorativo de su propia calidad de vida®. El asunto es especialmente relevante en la
atencion al enfermo terminal, ya que no basta conocer los sintomas (objetivos o
subjetivos) para esbozar una intervencién paliativa, sino considerar, de acuerdo a la
experiencia del paciente, cudles son los problemas mas perturbadores para él,
productores de sufrimiento, es decir que le generen amenaza y para los cuales entienda
que no posee los recursos suficientes para afrontarla'''"''*,

El segundo problema en relacién con la calidad de vida es de caracter metodoldgico; se
refiere a sus componentes; es decir, si la calidad de vida debe definirse como una

I por determinadas dimensiones

medida global que se evalia en su totalida
relevantes' "%, Algunos consideran que es mejor preguntar simplemente a la persona

cémo evalia en general su vida''’. En la mayoria de los estudios sobre la llamada

“calidad de vida en relacion con la salud” (health-related quality of life) se ha preferido
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evaluarla a través de determinadas dimensiones, que se han ido estableciendo en
funcion de las investigaciones realizadas'**"'?*; por lo regular incluyen las 4reas fisica,
social y psicoldgica.

El tercer problema en los estudios de calidad de vida es instrumental y se refiere a las
técnicas de evaluacidn, que no siempre cumplen requisitos minimos de construccioén y
generalizacion de resultados. Un problema instrumental frecuente es el de la validez y
fiabilidad insuficiente de los cuestionarios y escalas utilizados. Todo instrumento tiene
que ser valido, es decir, debe comprobarse que mide realmente lo que pretende medir.
La validez depende del concepto de la variable medida, por lo que aparecen dificultades
al establecer criterios o realizar validaciones de constructo, si el propio constructo de
“calidad de vida” no ha sido bien delimitado. La fiabilidad supone estabilidad de la
variable medida; en el caso de las mediciones de calidad de vida resulta bien dificil de
establecer, cuando las variables del impacto de la enfermedad son cambiantes y las
condiciones de vida son muy inestables. Por esta razon, los procedimientos
psicométricos tradicionalmente empleados para determinar la fiabilidad (por ejemplo,
test-retest) no siempre son aplicables. Ademas, no es facil establecer la consistencia
interna de grupos de variables que tienden a covariar conjuntamente. Muchos
instrumentos creados para evaluar calidad de vida no cumplen con estos requisitos

psicométricos prioritarios®**%.

Es menester insistir en que la primera caracteristica que tiene que tener un instrumento
de evaluacion es la validez de constructo. Consecuentemente, Gill y Feinstein'"
plantean ...desafortunadamente, mientras se logran con rigor las metas estadisticas de

altos coeficientes de correlacion y bajos valores de p, los investigadores pueden olvidar

que, a diferencia de la belleza que descansa en el ojo del expectador, la calidad de vida
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es un atributo del paciente, como persona. Consecuentemente, mientras declaran medir
calidad de vida, muchos investigadores estan realmente midiendo varios aspectos del
status de salud. Los instrumentos pueden ser satisfactorios para indicar este status, pero
la calidad de vida es percibida por cada persona individualmente. La necesidad de
incorporar valoraciones y preferencias de pacientes es lo que distingue la calidad de
vida de todas las otras mediciones de salud.... Ellos recomiendan incorporar la
valoracién no sélo de la magnitud de las dimensiones, sino su importancia y
significacion para cada persona, y para ello sugieren permitir siempre en los
instrumentos items suplementarios, que los pacientes puedan afiadir para denotar
factores que no hayan sido inicialmente incluidos. Estos autores han introducido el
concepto de “validez aparente” para explicar y suplir la falta de claridad en el
significado y medicion de la calidad de vida; ellos afirman: ...desde los afios 70, las
mediciones de la calidad de vida han aumentado desde una pequefia industria hasta una
gran empresa académica. Ademas, el desarrollo de nuevos instrumentos para medirla se
ha hecho mas complejo y actualmente se caracteriza por una multiplicidad de pasos que
consumen tiempo y una intensa labor en la seleccién de items, su reduccion posterior,
pre-pruebas y evaluaciones cuantitativas para lograr reproducibilidad y validez...; en
consecuencia, se preguntan “si los principios psicométricos académicos, aunque quizas
estadisticamente elegantes, serian satisfactorios para las metas clinicas de indicar lo que

los médicos y los pacientes perciben como calidad de vida...”""".

Junto a estos problemas metodologicos, las muestras escasas, €l descuido de variables

intervinientes, la generalizacién infundada de resultados, los aspectos socioculturales al

aplicar instrumentos procedentes de contextos diferentes, han entorpecido la evaluacion
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64,89,98,125,126

apropiada de la calidad de vida y hacen complejo el problema de su

evaluacion.

Se han elaborado numerosos instrumentos para evaluar calidad de vida. Practicamente
cada autor elabora instrumentos propios, y esto es una dificultad adicional, porque el
arsenal disponible es tan amplio que surge la dificultad de su eleccion apropiada. Estos
instrumentos se han agrupado de diferente forma, siguiendo diversos criterios de

clasificacion’>!%6.

La evaluacion de la calidad de vida en pacientes oncolégicos ha sido y es una de las
mayores areas de aplicacion de los estudios de calidad de vida, y resulta particularmente
importante porque, ademds de tener el cancer una terrible connotacion psicosocial en la
poblacién'?’, los tratamientos son intrusivos en la vida fisica, emocional y social de
estos enfermos. Estos instrumentos han estado dirigidos a diversas aplicaciones:
clarificacién de los aspectos técnico-médicos y de orden psicosocial relacionados con el
cuidado, ensayos clinicos, estudios epidemiologicos, en acciones de pesquizaje para
programas de control de la enfermedad, para tomar decisiones sobre la efectividad de un
tratamiento y la valoracién de su costo-beneficio, como medida en los estudios de
sobrevida, pero muy poco para clarificar y evaluar el apoyo en la etapa

termina188,89,98,127-13 1 )

También en la evaluacion de la calidad de vida en cancer subsisten los problemas
teéricos, metodoldgicos e instrumentales que han sido resefiados®®. Las muestras han
sido  generalmente pequefias, no se controlan variables de trasfondo, como
determinados parametros médicos (tipo de tumor, tratamiento, estadio), variables

demogréficas y cambios de trabajo, que pueden explicar gran parte de la varianza en los
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estudios™. Con frecuencia se emplean medidas validadas en poblacién general y en
pacientes no oncoldgicos y psiquidtricos, que no exploran dareas especificas en
cancer® ™% Entre los instrumentos mas conocidos para la evaluacién de calidad de
vida en pacientes con cancer, se¢ han sefialado®®!%%: la escala de actividad de
Karnofsky y Burchenal (1949), el indice de calidad de vida de Spitzer y cols (1981), el
indice de vida funcional en cincer o FLIC de Schipper y cols (1984), el sistema de
evaluacién de rehabilitacion en cancer o CARES de Schag y Heinrich (1988), las
escalas de autoevaluacion analdgico lineales o LASA de 31 items de Selby y cols
(1984), las escalas de autoevaluacidon analégico lineales o LASA de 10 items de
Priestman y Baum (1976), el indice de calidad de vida de Padilla y cols. Para pacientes
ostomizados (1983), el Cuestionario de calidad de vida de la Organizacion Europea para
la Investigacién y Tratamiento del Cancer (EORTC) de Aaronson y cols (1987, 1988),
el tiempo sin sintomas de enfermedades y efectos toxicos subjetivos o Q. TWIST de

Gelber y Goldhirst (1986), la autoevaluacion compartida anamnésica de Bernheim y

Buise (1983) y muchos otros, generalmente elaborados en la década de los afios §0.

En el contexto de los Cuidados Paliativos, como ya se ha sefialado, el indicador de
calidad de vida desempefia un papel fundamental. Aunque la calidad de vida sea en si
mismo un concepto amplio, multidimensional, de definicién compleja y en constante
discusidn, debe ser éste el ordenador que rige el trabajo con pacientes terminales,
pudiendo ser definida como un juicio subjetivo del grado en que se ha alcanzado la
satisfaccién, la felicidad, o un sentimiento de bienestar personal, juicio subjetivo que se
encuentra vinculado a determinados indicadores "objetivos" (bioldgicos, psicologicos,

conductuales y sociales)' .
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Procurar la calidad de vida en la fase final de la existencia es, sin duda, el objetivo de
los Cuidados Paliativos, en cualquiera de las modalidades en que se brinden estos

Servicios.

La calidad de vida en los Cuidados Paliativos hay que verla como la caracteristica que
la hace deseable, aceptable para quien la vive y, por tanto, no puede imponerse desde
fuera'®*. Ahmedzal®® define a la calidad de vida en Cuidados Paliativos como la suma
total de influencias de la enfermedad y la muerte sobre las experiencias y aspiraciones
de los pacientes y sus familias y recomienda que su evaluacion cubra varias
dimensiones claves: sintomas fisicos, rol fisico y funcionamiento social, distrés
psicoldgico, funcidon cognitiva, imagen corporal y funcionamiento sexual, y ademads,
satisfaccion con la informacion y con el cuidado, magnitud del control y la autonomia,
grado de satisfaccién espiritual. En realidad, hasta hace muy poco ha habido una
escasez de estudios focalizados en otros sintomas ademas del dolor, y en otros
problemas, mas que en los sintomas fisicos. En los tultimos afios, emergen estudios que
demuestran que la calidad de vida de los pacientes y sus familiares, en cualquier tipo de
institucién de cuidados paliativos (hospicio, unidad de hospital, hogar), constituyen el

principal foco de atencién®.

Hay que admitir que ante la investigacion de la calidad de vida en pacientes con
enfermedad avanzada se presentan numerosas dificultades®. En primer lugar, se
presentan altos requisitos metodolégicos para solucionar la mayor parte de estos
problemas: la frecuencia y la temporalidad de las evaluaciones, el hecho de que la
mayoria de los instrumentos de uso corriente han sido creados para ensayos clinicos en

cancer, la no pertinencia de cuestionarios muy largos cuando los pacientes son
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incapaces de hablar o de tomar un boligrafo, etc. Hay ademés aspectos éticos: el
muestreo al azar, el consentimiento informado, la propia resistencia del equipo de
cuidados al considerar algunos de los instrumentos autoclasificatorios como muy

intrusivos'>>.

Se han elaborado instrumentos especificos para evaluar calidad de vida en pacientes
terminales> %7788 qunque en muchos estudios con céncer avanzado se usan
cuestionarios construidos para estadios mas tempranos, se objeta frecuentemente la

: : : . . 5,58,76,77,79,80,89,135
pertinencia de usar estos instrumentos en pacientes terminales .

En realidad, los objetivos de los Cuidados Paliativos son diferentes de aquellos en
estadios tempranos de la enfermedad; esto debe tenerse en cuenta para la construccion
de items en las nuevas medidas de calidad de vida®. Algunos items de instrumentos
estandarizados son totalmente inapropiados para pacientes encamados por prolongados
periodos y que estdn limitados en su funcionamiento social y de roles. Instrumentos
muy aceptados, como el desarrollado por el Grupo de Calidad de Vida de la
Organizacion Europea para la Investigacidn y el Tratamiento del Cancer: EORTC QLQ
C-30, indagan, en su cuestionario raiz, sobre sintomas comunes, como dolor, natseas y
disnea, pero no sobre otros que suelen aparecer en el cancer avanzado, como: problemas

en la boca, sudoraciones, decaimiento, linfedema, etc.®*76777%30,

Muy pocas medidas de calidad de vida han sido construidas dirigidas al distrés
espiritual (o a su reverso: sensacion de paz y tranquilidad), relevante en los pacientes
terminales. Espiritualidad no se refiere estrictamente a religiosidad, sino en un sentido

mas amplio: sensacién de inutilidad, pérdida de propdsitos, sentimientos de aislamiento,
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culpas, verguenza o descontento, realizaciéon personal, sentimientos de apoyo y amor.

5764 a medida que se tome conciencia que éstas son las dreas

De acuerdo con Arraras
mas dificiles para cuantificar, pero las mas necesarias, se ira distinguiendo la evaluacion
en estos enfermos, evaluandose integralmente los Programas de Cuidados Paliativos.
Investigaciones como la citada de Jarvis y cols® apuntan al interés actual de medir la
calidad de vida en varias dimensiones al evaluar los Programas de Cuidados Paliativos,
ya que ellos miden el control de sintomas en el enfermo, la satisfaccion en el paciente y

sus familiares con los recursos comunitarios, la calidad de vida laboral de los equipos de

salud que prestan estos Cuidados.

Con frecuencia se asume que los pacientes terminales son incapaces o completan de
mala gana cuestionarios estandarizados de calidad de vida, a causa del agotamiento, la
debilidad, la confusidn o de otras inhabilidades fisicas o mentales. En efecto, muchos
pacientes consumen opioides, psicofirmacos u otros medicamentos con posibles efectos
adversos sobre la funcidon cognitiva; pero, por otra parte, sus procesos mentales pueden
ser afectados por amnesia, hipercalcemia u otras alteraciones metabdlicas o relacionadas
con el tumor. La certeza de esta limitacién no ha sido establecida
definitivamente’5*7%777080, o1 eso, junto a instrumentos para calidad de vida, suelen
aplicarse pruebas cognoscitivas sencillas como el Mini-Mental Test, especialmente en
aquellos pacientes en quienes se sospecha afectaciones de esta funcion que interfieran
con la evaluacibn de la calidad de vida a través de escalas

autoclasificatorias'&+7677.7980
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Todas estas dificultades exigen enormes requisitos metodoldgicos y practicos a la

investigacion de la calidad de vida en estos enfermos. Bayé€s y Barreto®’ han enumerado

los principales requerimientos de construccion de este tipo de instrumentos:

1) Que sean capaces de evaluar de forma global (percepcion general de calidad de vida),
y a la vez, de forma modular (por dimensiones bien establecidas).

2) Usar procedimientos repetidos de autoinforme, breves y sencillos, de tal manera que
podamos conocer qué piensa o siente el paciente.

3) Evaluar con estos instrumentos a los familiares mas comprometidos en el cuidado

(por ejemplo, a los cuidadores principales).

4) Que el instrumento posea sensibilidad a cambios en cortos periodos de tiempo, dada

la dinamica de su sintomatologia.

5) Que estos instrumentos tengan valor clinico para redisefiar acciones de intervencién

rapidas, flexibles, de evaluacién continua.

En 1993 fue creado un Grupo de Trabajo de la EORTC para el estudio de la calidad de
vida de pacientes con Cuidados Paliativos. El cual ha elaborado un modulo adicional
con este fin al instrumento conocido como EORTC QLQ C-30°". Se han hecho
recomendaciones en aspectos tales como: la pertinencia de otros items, de analizar
resultados con sintomas como la disnea, la revision del papel que juegan variables
espirituales positivas, la forma de administracion, dadas algunas limitaciones de las
funciones cognitivas, la revision de criterios de inclusion en los estudios, la evaluacidn

de la responsividad al cambio y la repetitividad del instrumento, etc®"6777%80.

Desde 1993, en el Instituto de Oncologia y Radiobiologia, en la Habana, donde radica el

equipo del Programa cubano de Atencion al Dolor y Cuidados Paliativos (PADCP), se
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ha venido trabajando en la elaboracion de una version para evaluar calidad de vida en
cancer avanzado a partir de una modificacion del instrumento propuesto por A. Font, en
1988'*, para tener indicadores de control y evaluacién del PADCP, actualmente en
progresiva implementacion. La version cubana obtenida inicialmente fue aplicada a
decenas de pacientes que se encontraban hospitalizados o eran tratados en el nivel de
atencion primaria'®. El instrumento, basado en la concepcién del autor sobre calidad de
vida como “valoracion subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida
en relacién con su estado de salud” '*°, adoptaba inicialmente la forma de un
cuadernillo con escalas analogo-visuales en cada pagina, para sintomas y experiencias
vivenciadas en las ultimas 24 horas. Repetidamente evalia: percepcion de sintomas,
presencia de molestias y otras complicaciones, limitacion vivenciada de actividad,
autoimagen corporal, estados emocionales, satisfaccion con las relaciones
interpersonales, preocupaciones, incentivos, motivaciones, presencia de ilusiones,

afrontamientos, percepcion de apoyo, etc.

En 1995, se obtuvieron los datos preliminares de confiabilidad y validez de este

100 . .. . . I ., .y
, posteriormente se hicieron estudios de intervencion paliativa en atencion

instrumento
primaria que ofrecieron informacién acerca de su sensibilidad ante intervenciones®'.
Actualmente se integra la evaluacidn de estas dimensiones en un nuevo formato para
evaluar la calidad de vida percibida por los pacientes, con buenos resultados en
proyectos de investigacion dirigidos a evaluar resultados e impacto del Programa

cubano**’8.

Debe aclararse que la elaboracion de nuevas medidas evaluativas para pacientes

terminales no reemplaza la posibilidad de que se empleen instrumentos especificos para
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medir aspectos puntuales que interesen en un momento determinado®; asi, algunas
escalas analogo-visuales de la version cubana del instrumento de A. Font (por ejemplo,
para el dolor) se pueden usar con fines clinicos mas frecuentes para comparar la
efectividad de acciones paliativas. En el Programa de Cuidados Paliativos del Area 1 de
Madrid se emplean escalas que miden la intensidad y evolucién de algunos sintomas®,
este tipo de instrumento es muy generalizado en las Unidades de Cuidados Paliativos
para evolucionar las intervenciones. Las Escalas breves de Ansiedad y Depresion, de
Goldberg, han demostrado ser utiles para evaluar cambios en estados emocionales,
particularmente en pacientes con enfermedad avanzada, pero no propiamente
terminales®'?. Estos y muchos otros instrumentos especificos para determinadas
dimensiones de la calidad de vida se emplean con relativo €xito, pero es indispensable
que se tenga bien claro la necesidad de evaluaciones integrales de la calidad de vida en

estos enfermos.

En los ultimos afios han aparecido mas estudios que intentan analizar la calidad de vida
de este tipo de pacientes, con instrumentos especificos de evaluacion en este contexto,
como el McGill Quality of Life o MQOL, de Cohen y cols. (1995-2001)"*73% ¢ el
Patient Evaluated Problem Scores o PEPS, de Rathbone y cols. (1994) '*°. De ellos,
quiza el mas utilizado sea el McGill QOL que incluye cinco dominios de evaluacion:
sintomas fisicos, estado fisico, estado psicoldgico, aspectos existenciales y apoyo,
mostrando unos indicadores bastante aceptables de fiabilidad en los estudios
realizados'*®. Los estudios realizados reiteran la necesidad de contar con la opinién del
paciente en la evaluacion de la calidad de vida, ya que su juicio valorativo difiere del
emitido por el personal de salud, en particular del juicio de enfermeras, especialmente

en areas como el nivel de ansiedad, los pensamientos personales o la informacioén
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recibida'*""'*2. Muchos estudios revelan que las 4reas relativas a las dimensiones fisicas
y existenciales son las mds afectadas, por lo que se hace necesaria una mayor
intervencion en estas areas'*. Se ha reportado también que los pacientes en unidades de
cuidados paliativos mostraban menos ira y mas sentimientos positivos, y aunque
relataban mas ansiedad ante la muerte, tenian menos ansiedad hacia la soledad y menos
ansiedad generalizadam. Aunque se reconoce abiertamente la necesidad de considerar

44,64,76-80,100,145,146

no soélo la calidad de vida de los enfermos , sino la de los familiares, se

mantienen escasos los estudios en esta direccion.

Si consideramos que el enfoque de los Cuidados Paliativos debe tener en cuenta al
paciente y al familiar, pero con preservacion del bienestar emocional del profesional
que brinda estos servicios, se tiene un problema adicional relacionado con la evaluacion
de la calidad de vida: la monitorizaciéon de la calidad de vida laboral de los
profesionales de estos equipos, que estdn sometidos a las consecuencias del distrés
fisico y emocional que genera el contacto frecuente con la muerte, el dolor y el
sufrimiento. Esta linea de trabajo se corresponde con el estudio del llamado “estrés

17,147,148

laboral-asistencia y sus consecuencias para el desgaste profesional (burnout).

Desde fecha muy temprana, diversos autores han sefialado que afecta no soélo la calidad
de los servicios de salud, sino la propia calidad de vida de los profesionales, pudiendo

-170 ., .
199170 También han sido

constituir, incluso, importante factor de riesgo de enfermar
estudiados los efectos de la calidad de los cuidados que prestan los cuidadores
familiares no profesionales, cuando no hay una adecuada alianza y preparacién entre

todos los intervinientes en la calidad de vida de los enfermos'?.
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Aunque aun se discute sobre los factores desencadenantes y facilitadores del “sindrome
de burnout” en prestadores de servicios profesionales y sobre las variables moduladoras
y protectoras, en especial en trabajadores de hospicios y proveedores de cuidados
paliativos, por su relevancia funcional para las instituciones y la preservacién de la
calidad de vida laboral de los profesionales que atienden este tipo de pacientes y sus
familiares, esta direccion de investigaciones ha cobrado significativo auge en los
ultimos afios; se ha justificado exhaustivamente su importancia y las tareas a acometer
en la prevenciéon y manejo de consecuencias en profesionales del equipo de Cuidados
Paliativos, particularmente en enfermeras oncoldgicas y paliativistag' 4152 133158-166,170-
187 La prevencién y manejo de las afectaciones que puedan producirse por este trabajo
con monitorizacién de la calidad de vida laboral y de la presencia de indicadores de
estrés laboral y burmout, estan concebidas como un objetivo especifico en algunas

investigaciones, como la que evalia la puesta en marcha del Programa cubano*’.

De esta forma, la evaluacidon de la calidad de vida en los pacientes con enfermedad
avanzada y sus familiares, asi como la evaluacién de la satisfaccion que reporten estos
usuarios se convierte en un aspecto central en la evaluacién de impacto de cualquier
Programa avanzado de Cuidados Paliativos, sin descuidar 1a evaluacion de la calidad de
vida laboral y los niveles de estrés y burnout en los profesionales que proveen estos
servicios. No son frecuentes los Programas capaces de determinar si se logra siquiera el
objetivo basico de los mismos: la preservacion de la calidad de vida de los enfermos y
sus familias después de desplegarse un sistema de acciones paliativas. Los estudios en
poblacion espafiola son muy escasos. Recientemente se disefié un estudio para evaluar
la calidad de vida en pacientes terminales que eran atendidos en diversos hospitales

o 86 . . . . ,
espafioles . Con un sencillo e interesante instrumento de 13 items pretendian evaluar
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calidad de vida y satisfaccion global y por areas en enfermos internados en 30 hospitales
de diversas ciudades espafiolas. La principal limitacion de este estudio fue la escasa
respuesta de pacientes ante la solicitud y coordinacion que se hizo por los
investigadores con estos hospitales: solo se obtuvieron 29 pacientes del muestreo
inicialmente concebido, lo cual restringe considerablemente la generalizacién de los
resultados. Este resultado hace llamar a la reflexién y apunta a las dificultades objetivas
y subjetivas (muchas veces determinadas por factores sociales y culturales) de la
evaluacién de la calidad de vida en pacientes terminales. Recientemente, en una
ponencia que hicimos al V Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos'®®, sefialdbamos tres tipos de dificultades que con frecuencia tienen los
estudios con enfermos terminales:

a) Relativas al investigador (de caracter temporal, econdmicas, motivacionales..).

b) Relativas a la estructura del hospital (barreras en otros servicios, apoyo o cultura

organizativa de la direccion del hospital, personal implicado).

c¢) Dificultades que dependen del paciente (presencia/ausencia del cuidador principal,
miedo a las entrevistas, temor al ridiculo, nivel cultural bajo, anaifabetismo,
limitaciones fisicas, complicaciones psiquiatricas, demencias, metéastasis cerebrales o
sintomas no controlados durante el momento del registro, mal estado general, abandono
por propia voluntad o por constituir “exitus” antes de finalizado el estudio, o
simplemente por no consentir entrar en la investigacion). El resultado es que, por
mucho que planifiquemos el trabajo en una gran poblacién o muestra de pacientes, ésta

queda, finalmente, reducida de forma considerable a unas pocas decenas de sujetos.

Queda ain mucho por hacer en este terreno, y no sélo en el plano conceptual,

metodologico e instrumental en torno a la evaluacion de la calidad de vida, deberdn
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considerarse también aspectos especificos y practicos en este campo de trabajo. Los
estudios proseguiran hasta obtener medidas concretas, validas y confiables, sostenidas
en un aparato tedrico-conceptual mas solido que el existente actualmente, donde se
pueden apreciar diferentes enfoques de partida; atin es temprano para dar conclusiones
definitivas y universalmente aceptadas. A pesar de ello, se puede ir trabajando con
medidas que han demostrado ser localmente ttiles, hasta que se alcance la meta de crear
y validar instrumentos de mayor alcance, para usos clinicos y de investigacion, que
permitan, incluso, la comparacién de diferentes grupos de pacientes, en diversos
estadios, en paises también diferentes®’. Entretanto, no pueden desecharse las
experiencias acumuladas en los estudios hasta el presente. Por otra parte, las inevitables
caracteristicas de este tipo de enfermos y que dificultan su investigacion, unidas a las
limitaciones provenientes de investigadores y de las instituciones, no deben de justificar

el abandono de una linea de trabajo tan importante.

La evaluacién de la calidad de vida en los enfermos terminales no puede esperar a
lograr todas estas metas de una vez, con abstraccion de los objetivos particulares del
tratamiento de cada caso, o las condiciones en que se desarrolla un estudio dado®. La
incorporacion de medidas sencillas y validas permitira perfeccionar el disefio de
intervenciones paliativas individualmente orientadas y evaluar mejor la eficacia de los
Programas de Cuidados Paliativos; constituye éste no s6lo un problema clinico-
asistencial en salud, sino que se erige como un problema cientifico-investigativo que

hay que esclarecer y resolver.

La evaluacidn de la calidad de vida de pacientes y familiares (los dos grandes usuarios

de los Cuidados Paliativos), asi como la satisfaccion de los enfermos con los cuidados
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recibidos, puede ser muy 1til para evaluar la calidad de la atencion que se brinda en la

Unidad de Medicina Paliativa del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”, en aras de

lograr su perfeccionamiento futuro, a la vez que contribuye a la investigacion en este

tema tan prometedor.

OBJETIVOS:

La presente investigacion tiene como objetivo general:

Identificar y caracterizar los cambios en diversas dimensiones de la calidad de
vida y en la satisfaccion global con los cuidados recibidos de enfermos y
familiares que han sido atendidos entre abril de 2001 y febrero de 2003, en la
Unidad de Medicina Paliativa del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”, como
principales indicadores de impacto de las acciones del Programa de Cuidados

Paliativos en esta Unidad.

Para lograr este objetivo general, se han propuesto dos objetivos especificos:

1.

Identificar y caracterizar los cambios en diversas dimensiones de la calidad de vida
y en la satisfaccion global con los cuidados recibidos de enfermos que han sido
atendidos entre abril de 2001 y febrero de 2003 en la Unidad de Medicina Paliativa
del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”.

Identificar y caracterizar los cambios en diversas dimensiones de la calidad de vida
y en la satisfaccion global con los cuidados recibidos de familiares que han
acompaiiado a los pacientes atendidos entre abril de 2001 y febrero de 2003 en la

Unidad de Medicina Paliativa del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”.
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MATERIAL Y METODOS:

Disefio de la investigacion

El disefio de esta investigacion es complejo, adquiriendo caracteristicas de una
evaluacion longitudinal ex-post, donde los sujetos son sus propios controles, con 3
cortes evaluativos sucesivos: el inicial (basal), en la primera visita a la Unidad, previo a
la entrevista con el médico; el segundo, a la semana de ser atendido, y el tercero, dos
semanas después, es decir, al mes de la evaluaciéon basal y del comienzo de la
intervencion paliativa en la Unidad. Los procederes de procesamiento estadistico le
confieren especial singularidad, al permitir establecer relaciones y predicciones con

relacion a determinadas variables.

Unidad de analisis

La unidad de analisis fue una muestra clinica de la poblacidn atendida en la Unidad de
Medicina Paliativa del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”, conformada por 71
pacientes de ambos sexos, que acudieron a esta Unidad entre abril de 2001 y febrero de
2003, todos mayores de 16 afios y residentes en las areas de atencion del Hospital. De
la misma manera, fueron incluidos en el estudio 71 familiares cercanos de estos
pacientes (uno de cada familia, que adquiria generalmente caricter de cuidador
principal, y  preferentemente el conyugue o un familiar en primer grado de

consanguinidad). La caracterizacion de esta muestra se presenta mas adelante.

La conformacion de esta muestra clinica se hizo sobre la base de criterios de

conveniencia, teniendo en cuenta los objetivos del estudio en cuestion.
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Los criterios de inclusion de pacientes y familiares en el estudio, fueron:

a) Que acudieran por primera vez a consulta en la Unidad (no se incluyeron pacientes
que habian sido tratados con anterioridad en la modalidad de atencién paliativa
por el equipo de la Unidad o en otros servicios del Hospital).

i) Que los enfermos tuviesen como expectativa de vida un mes, como minimo.

j) Que los enfermos acudiesen con acompaifiante que desarrollara funciones de

cuidador primario.

k) Que los enfermos tuviesen capacidad psicofisica para contestar los instrumentos de

estudio y completar los formatos (folios) de los mismos.

1) Que ambos (enfermos y familiares) ofreciesen voluntariamente su disposicién para

participar en el estudio (consentimiento informado).

Hay que decir que para la constituciéon de esta muestra de 71 pacientes, otros 1.248
enfermos quedaron fuera del estudio por diversas razones; o sea, se trabajé realmente
con el 5,4 % del total de pacientes que pudieron haber sido incluidos (1.319). Las

6,188
86,188 1,

dificultades para trabajar con poblaciones de este tipo ya han sido sefialadas as

razones de exclusion de los 1.248 pacientes fueron las siguientes:

a) Por ser invidentes y no poder completar los formularios de los instrumentos: 35 (2,8
% del total de excluidos).
b) Por ser hipoacusicos, lo cual limitaba la entrevista con ellos: 54 (4,3 % del total de

excluidos).
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c) Por otras limitaciones (enfermedades psiquidtricas, demencias, metéstasis
cerebrales) que limitaban la capacidad psicofisica para completar los formularios y
sostener una entrevista: 40 (3,2 % del total de excluidos).

d) Porque no sabian leer: 75 (6 % del total de excluidos).

e) Porque no tenian cuidador principal: 95 (7,6 % del total de excluidos).

f) Por mal estado general: 25 (2,1 % del total de excluidos).

g) Porque no completaron el estudio por diversos motivos, o por ser “exitus” antes de
finalizado el mismo: 32 (2,6 % del total de excluidos).

h) Porque habian sido vistos por primera vez en otros servicios del hospital,
constituyendo en realidad interconsultas con la Unidad: 643 (51,5 % del total de
excluidos).

1) Porque no dieron su consentimiento (no quisieron participar): 249 (19,9 % del

total).

Estas dos ultimas razones fueron las determinantes en la exclusion de mas del 70 % de
los casos. Obsérvese que de las limitaciones fisicas del paciente (invidentes,
hipoacusicos, demencias y enfermedades psiquiatricas, metastasis cerebrales y mal
estado general) solo dependio el 12,4 % de los casos excluidos. Cuando consideramos el
analfabetismo, y el “exitus” antes de terminar el estudio, son imputables al paciente el
21 % de las exclusiones y a la no presencia del cuidador principal otro 7,6 %.
Inevitablemente, la no conformidad de los propios sujetos para participar en el estudio
(aspecto ético que fue vigilado con el rigor mas estricto) tiene casi otro 20 % mas de
responsabilidad en la exclusidn. A los aspectos “ajenos” al paciente y su familiar, y mas
relacionados con la organizacion hospitalaria, se debe la mayoria relativa de las razones

de reduccion de la muestra.
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De cualquier modo, tratindose de un estudio donde queremos conocer el impacto de una
intervencion, hemos preferido extremar el rigor metodoldgico a costa de la reduccion de
la muestra, bajo el supuesto de que los pacientes que quedaron en ella eran “virgenes”
de tratamiento con enfoque de cuidados paliativos, y por lo tanto, ellos y sus familiares

podrian ser los mejores exponentes de los cambios en calidad de vida y satisfaccion

producidos por la intervencion.

Métodos de registro (instrumentos de evaluacion)

Para registrar las variables y caracterizar los cambios en las dimensiones de calidad de
vida y en la satisfaccion con la atencidn recibida se utilizaron instrumentos de
autoreporte, que permitian recoger la opinidon propia de pacientes y familiares en
diversas subescalas que podian ser procesadas como escalas ordinales y que han sido
disefiadas para evaluar cambios positivos (mejoria) y negativos (empeoramiento) en
diversas dimensiones de calidad de vida en este tipo de pacientes y sus familiares y en el

grado de satisfaccion de los primeros.

El instrumento bdasico para evaluacion de la calidad de vida de los enfermos fue el

44,78,100

instrumento desarrollado y validado en Cuba por J. Grau y cols. , a partir de una

136 Bsta

version perfeccionada del instrumento original elaborado en Espaiia por A. Font
constituido por escalas autoclasificatorias (self-rating scales) que evalian calidad de
vida en los enfermos, a partir de la propia marca que ellos establecen en lineas de
longitud equivalente a 10 cm. Las escalas andlogo-visuales han sido reportadas como
las mejores escalas de cardcter ordinal que se emplean para evaluar calidad de vida

percibida, tanto en sujetos normales, como enfermog’*®*767779-80.88.89.98,125,126,135 1 g
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instrucciones para su cumplimentacion y las dimensiones a evaluar pueden observarse

en el protocolo del instrumento, incorporado como ANEXO 1.

Para registrar los cambios en las dimensiones de calidad de vida de los familiares en
diferentes momentos de la atencion brindada por el equipo de Cuidados Paliativos se
utilizo el instrumento disefiado y validado en Cuba por J. Grau y cols. para evaluar el

impacto de las acciones paliativas en la calidad de vida de los allegados™’®

, ¥y que
recoge la opinion del familiar en escalas andlogo-visuales de 10 cm. de longitud. Las

instrucciones para su cumplimentacion y las dimensiones a evaluar pueden observarse

en el protocolo del instrumento, incorporado como ANEXO 2.

Como instrumento para evaluar satisfaccion global con la atencidn recibida se empled
una sola escala autoclasificatoria, siguiendo similares parametros a los anteriores, en las
que el paciente y el familiar expresan su grado de satisfaccion con la atencion recibida.

El instrumento, similar para ambos, aparece incorporado en el ANEXO 3.

La utilidad de todas estas escalas ha sido probada en investigaciones, dirigidas a evaluar
la puesta en marcha de Programas de Cuidados Paliativos y el impacto de estos

Programas en enfermos y familiares**’®.

En una ficha adicional, se recogian las siguientes variables como datos generales y de
control:

1) Iniciales del paciente (que permitan identificarlo en los cortes sucesivos).

2) Iniciales del familiar (que permitan identificarlo en los cortes sucesivos).

3) Edad y sexo del paciente.
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4) Iniciales de médicos y enfermeras que atienden al paciente.

5) Presencia de hijos y otros familiares que comparten el cuidado del paciente (si, no,
cuantos).

6) Escolaridad completada por el paciente.

7) Datos sobre el nivel ocupacional que tenia el paciente (oficio, profesion).

8) Presencia de secuelas, discapacidades o minusvalias en el paciente que permitan
sospechar que afecten la capacidad psicofisica para completar los instrumentos de

forma auténoma.

Procedimientos

En la primera entrevista se tomaban los datos generales y se le explicaba al paciente y al
familiar la conveniencia de que se registrase el grado en que estdn presentes
determinadas afectaciones a su salud o a su calidad de vida, tanto para tener un
diagnostico inicial de cuales son las adreas mds afectadas, como para facilitar la
monitorizacion de las mismas en sucesivas intervenciones. Se recogia inmediatamente
el consentimiento informado de los mismos, por escrito, en una pagina especialmente

confeccionada (ANEXO 4).

Los instrumentos eran aplicados en la siguiente secuencia: registro de la calidad de vida
del paciente y del grado de satisfaccion y luego registro de la calidad de vida del
familiar y su grado de satisfaccion. La aplicacion fue hecha por la autora de esta
investigacion, que se entrend con el autor de los instrumentos y tuvo especial
consideracidn en la forma de ayudar a algunos pacientes que tenian limitaciones fisicas

por su enfermedad, pero que se encontraban en plena capacidad para ofrecer una
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respuesta autéonoma en las escalas (garantizando el registro de la calidad de vida

percibida).

Se hicieron 3 registros de las variables de calidad de vida y satisfaccion, en los
momentos sefialados para la investigacion (basal, a la semana y al mes de la

intervencion).

El procesamiento primario de los datos (calificacion de cada escala utilizando una regla
graduada en aproximacion a nimeros enteros en una escala de 10 cm) fue realizado una
vez que el paciente o familiar entregaba el instrumento completado. Por no ser necesario
ni deseable, esta calificacion primaria en cada escala no se ponia en conocimiento del
paciente o el familiar. Tales calificaciones eran incorporadas posteriormente en una base
de datos en Excell para su procesamiento estadistico. Esta informacion fue convertida
posteriormente en una base de datos del SPSS (Stadistical Package for Social Sciences)

para su procesamiento posterior, en una computadora personal.

Aspectos éticos

Los datos primarios que fueron procesados en esta investigacion eran utilizados sélo por
el equipo de la Unidad que atendia al paciente. Los resultados de la investigacion
tuvieron un tratamiento confidencial; en ningiin caso se abordaba el nombre del paciente
o los familiares. La incorporacion de pacientes y familiares al estudio sigui6 un criterio

de estricta voluntariedad (ambos debian estar de acuerdo).

La investigacion no implico afectaciones fisicas ni psicologicas a los enfermos, la

mayoria de los cuales han fallecido ya, al término de su enfermedad. No hubo
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experimentacion de nuevos productos o de intervenciones especiales con seres humanos
salvo la que estaba establecida en las medidas de cuidado paliativo en la Unidad; en

todo momento se veld por lo estipulado en la Declaracion de Helsinki II.
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ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

El procesamiento de los datos recogidos se realizé en una microcomputadora personal,
con ayuda del paquete SPSS (Statistical Package for the Social Scientes) en su version
9.0 para Windows, empléandose diferentes estadigrafos (tests de Friedman, de
Wilcoxon, de Kolmogorov-Smirnov, etc.) segln las necesidades. Los pasos del anélisis
seguian los objetivos de la investigacion; al incluir la caracterizacion general de la
muestra estudiada y un estudio de correspondencia entre pacientes y familiares, siguié

un esquema de cuatro pasos:

1. Caracterizacion general de la muestra de pacientes estudiados.

2. Analisis evolutivo de las afectaciones en la calidad de vida de los pacientes y su
satisfaccion global con los cuidados recibidos.

3. Analisis evolutivo de las afectaciones en la calidad de vida de los familiares y su
satisfaccion global con los cuidados.

4. Correspondencia entre los cambios en la calidad de vida de pacientes y familiares.

La caracterizacion general de la muestra es breve (Tablas 1-5). De acuerdo con los
principales objetivos del trabajo, la segunda y tercera parte del analisis se muestran con
mayor detalle en las Tablas 6-18 y 19-31 respectivamente. La tltima parte del trabajo,

se vacia en las Tablas 32 y 33. Muchas Tablas incorporan representaciones graficas.
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Primera parte: Caracterizacion general de la poblacion estudiada

La poblacién de pacientes quedod definitivamente constituida por 71 enfermos. Como se
muestra en la Tabla 1 el 62 % son hombres y el 38 % mujeres, el predominio del sexo
masculino es medianamente significativo (significacion 0.055 no menor que 0.05 pero

menor que 0.10, ver Tabla de Tests Estadisticos importada de SPSS).

TABLA 1 —Distribucién por sexos del paciente

Frecuencia | Porcentaje

Masculino 44 62.0
Femenino 27 38.0
Total 71 : 100.0

Sexo del paciente
50

Frequencia

Masculino Femenino

Sexo del paciente
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Test Estadisticos

Sexo del

paciente

Chi-cuadrado 4.070

gl 1
Monte Carlo  Sig. -l

Sig. Intervalo de Confianza Minimo .049

99% Maximo .061

a. Basado sobre 10000 tablas aleatorias con semilla de inicio 2000000.

Desde el punto de vista de la edad (ver Tabla 2) el promedio es de 59.7 afios y la
desviacion estandar de 12.7. Hay pacientes con edades desde 27 a 86 afios, con cierta
tendencia a predominio de las edades mayores (notese la asimetria y la kurtosis
ligeramente negativas). El test de Kolmogorov-Smirnov, corregido por Lilliefors, para
este tamafio de poblacién no es capaz de descartar la distribucién normal de la edad,

pero esta distribuciéon no es necesaria para el andlisis a posteriori

normalidad, importada de SPSS).

TABLA 2 — Distribucion por edad de los pacientes (estadisticas descriptivas)

N

Media

Desviacion estandar
Asimetria

Kurtosis

Minimo

Maximo

71
59.69
12.67
-.375
-.076

21

86

(Ver Tabla de
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Edad del paciente

Frequencia

25.0 35.0
30.0

40.0 50.0 60.0

Edad del paciente

Std. Dev = 12.67
Mean = 59.7
N =71.00

Test de normalidad de la variable Edad

Kolmogorov-Smirnov 2

Estadistico

Edad del paciente

.064

gl Sig.
71

*. Esta es la cota mas baja de la verdadera significacion

a. Correccion de la significacion de Lilliefors

En la Tabla 3 se ilustra el nivel de escolaridad de los pacientes. Predominan de forma

evidentemente significativa los que tienen apenas estudios primarios (83.1 %).
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TABLA 3 — Nivel de escolaridad de los pacientes (estudios terminados)

Nivel de estudios Frecuencia Porcentaje
Primarios 39 83.1
Secundarios 7 9.9
Superior 5 7.0
Total 71 100.0

Nivel de escolaridad de los pacientes

T.04%,
%0
Daeg Estudios
70 [ Primarios
Bl secundarios
- Superior

ay
Gﬂ_o“

En la Tabla 4 se muestra tabular y graficamente la ocupacion de los pacientes. Aparte

de los jubilados de una u otra profesion, predominan entre las mujeres las amas de casa.
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TABLA 4 — Ocupacién de los pacientes
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Profesion
N %
AMA DE CASA 16 | 225
JUBILADO 6 8.5
COMERCIANTE 3 4.2
CARPINTERO 3 4.2
TAXISTA 2 2.8
CAMARERO 2 2.8
CHOFER 2 2.8
AGRICULTOR 2 2.8
AGENTE COMERCIAL 2 2.8
ADMINISTRATIVO 2 2.8
CONDUCTOR 2 2.8
TECNICO LINEAS AEREAS 1 1.4
CONDUCTOR PORTUARIO 1 14
OFICIAL DE MANTENIMIENTO 1 1.4
PORTERO DE EDIFICIO JUBILA 1 1.4
INGENIERO JUBILADO 1 1.4
DEPENDIENTE 1 1.4
ALBANIL 1 1.4
OBRERO 1 1.4
CONSTRUCCION 1 1.4
APAREJADOR 1 1.4
ADMINISTRADOR 1 1.4
MODISTA 1 1.4
PROF. DE INSTITUTO 1 14
CARGADOR DEL MUELLE 1 1.4
CONDUCTOR DE MAQUINAS 1 1.4
PROMOTORA 1 1.4
AUX. ADMINISTRATIVO 1 1.4
PORTERO DE CINE 1 1.4
MILITAR RETIRADO 1 1.4
SECRETARIA 1 1.4
INGENIERO DE TELECOMUNIC| 1 1.4
FUNCIONARIO DEL ESTADO 1 1.4
TRANSPORTISTA 1 1.4
TAXISTA JUBILADO 1 1.4
MAQUINISTA 1 1.4
CAMARERA DE LIMPIEZA 1 1.4
TAPICERO 1 1.4
RELACIONES PUBLICAS 1 1.4
COCINERA 1 1.4
Total 71 1100.0 L i i




Finalmente en la Tabla 5 se resumen los diagndsticos principales de los pacientes.
Véanse que predominan los canceres de pulmén, prostata, mama y recto. Ademas, hay
un porcentaje bastante alto (53.5 %) de pacientes con metastasis, aunque no llega a ser
una mayoria significativa (significacion 0.638 > 0.05; ver resultados de test estadistico,

en tabla importada de SPSS).

TABLA 5 — Principales diagnosticos

Diagnéstico en el paciente

Pulmoén

Otros
Préstata
Mama

Recto
Pancreas
Orofaringe
Cérvix
Ovario
Mieloma
Gastrico
Vesicula
Colon
Lengua
Parotida
Liposarcoma
Oseo

Suelo de boca
Renal
Laringe
Pleura

Seno Piriforme

12
Frecuencia
Metastasis Frecuencia Porcentaje
Si 38 53.5
No LE 46.5
Total 71 100.0
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Test Estadistico

Metastasis
Chi-cuadrado .352
gl 1
Monte Carlo Sig. e nmen|
Sig. Intervalo de confianza Minimo 626
99% Maximo .651

a. Basado sobre 10000 tablas aleatorias con semilla de inicio
299883525.

Resumiendo esta primera parte del andlisis, la muestra de 71 pacientes se caracterizé

fundamentalmente por:

e Predominio (significativo) del sexo masculino (62 %).

e Edad promedio de 59,7 afios, con tendencia al predominio de edades mayores, la
edad mas baja fue de 27 afios y la mas alta de 86 afios.

¢ Franco predominio de escolaridad primaria terminada (83,1 %).

e Predominio de los jubilados de una u otra profesion y de las amas de casa.

e Veintidos (22) localizaciones tumorales, de las cuales los canceres de pulmdn, de

préstata, de mama, de recto y los clasificados como “otros” (no especificados)

hacian el 59,2 %.

e EI53,5 % de los pacientes tenian metastasis.

Estas caracteristicas se corresponden, en lineas generales, con las que muestran

histoéricamente los pacientes terminales que se atienden en la Unidad.
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Segunda parte: Andlisis evolutivo de las afectaciones en la calidad de vida de los

pacientes y su satisfaccion con los cuidados recibidos

Iniciamos este andlisis observando la medida global de las afectaciones en la calidad de
vida, dada por los propios pacientes, en una escala de 0 a 10. Téngase presente que de
acuerdo al instrumento, valores mayores representan mayores afectaciones a su calidad
de vida producto de su estado de salud actual. Los rangos medios de respuesta aparecen
en la primera sub-tabla de la Tabla 6 (6a) como punto de partida para emprender el

analisis comparativo en tres momentos utilizando el test de Friedman.

Se observa aparentemente una reduccion de las afectaciones durante la segunda
aplicacion a la primera semana después de iniciarse la intervencion: de 2.18 a 1.89
(estos valores no son las medias o promedios de la escala, sino los rangos medios de
Friedman, que estdn correlacionados con los promedios). Luego se observa ligero
incremento en el tercer registro, un mes después de comenzados los cuidados paliativos:
de 1.89 a 1.92, pero quedando por debajo del promedio de registro inicial (2.18). Estos
cambios no son estadisticamente significativos (significacién 0.116), pero evidencian
una tendencia favorable que puede considerarse en si mismo un resultado de la atencién
paliativa. Como se puede suponer de la revision de la literatura sobre calidad de vida en
enfermos  terminales, puede resultar extraordinariamente  dificil reducir
significativamente las afectaciones dado el progresivo deterioro de la salud del paciente,

o sea, no se debe esperar que mejore de forma considerable la calidad de vida de estos
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pacientes terminales, mantenerla o preservarla sin notable deterioro ya puede

considerarse un logro relevante.

En la ultima sub-tabla (6b) se detallan algunos estadisticos sobre la variable que mide
globalmente las afectaciones en la calidad de vida. Obsérvese que la mediana se
mantiene entre 3 y 4 ¢ incluso al cabo de la semana se reduce de 4 a 3. El valor maximo
se reduce de 10 a 9 y, consecuentemente, se reduce el rango (diferencia entre el minimo
y el maximo). Los percentiles también muestran una tendencia satisfactoria,
especialmente los del 50, 60 y 70 %. Por ejemplo: en el momento basal o primer
registro, el 60 % de los pacientes tenia una valoracion de la afectacion a su calidad de
vida en una escala de 0 a 5; al cabo de la semana, el 60 % lo mantenia en una escala de
0 a 5y al final del mes lo tenia en una escala de 0 a 4.20 (practicamente 4). Los graficos
de la Tabla 7 ayudan a visualizar esta tendencia a la evolucion favorable, especialmente

en las primeras semanas.

TABLA 6a — Rangos medios de respuesta de paciéntes en la calidad de vida global

Rangos segun test de Friedman

Rango medio
PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL (basal) 218
PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL (a la seman 1.89
PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL (al mes) 1.92

Test Estadistico de Friedman

Chi-cuadrado 4.331
gl 2
Monte Carlo  Sig. _Il
Sig. Intervalo de confianza Minimo 108
del 99% Maximo 124
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TABLA 6b — Estadisticas de la respuesta de pacientes sobre afectaciones de la calidad

de

vida global.
C. de vida global | C. de vida global | C. de vida global
(basal) (a la semana) (al mes)
Mediana 4.00 3.00 3.00
Rango 10 9 9
Minimo 0 0 0
Maximo 10 9 9
Percentiles 10 1.00 1.00 1.00
20 1.00 1.00 1.00
30 1.00 1.60 1.00
40 2.00 2.00 2.00
50 4.00 3.00 3.00
60 5.00 5.00 4.20
70 7.00 5.00 5.40
80 8.00 5.00 7.00
90 9.00 7.00 8.00

GRAFICOS DE TABLA 7 — Analisis evolutivo de respuestas de pacientes en cuanto a

afectaciones de calidad de vida global

Grafico 7a -
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QGrafico 7b

PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL

(a la semana)
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Porciento
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PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL (a la semana)

Grafico 7¢

PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL

(al mes)

Porciento

0 1 2 3 4 5 6 7 8

PACIENTE: CALIDAD DE VIDA GLOBAL (al mes)

De cualquier manera hay cambios favorables en algunas dimensiones, y naturalmente,
retroceso ineludible en otras. En la Tabla 8 se resumen las estadisticas fundamentales
de las 29 dimensiones contempladas en la evaluacion de la calidad de vida. En el caso
del instrumento de los pacientes, todas estas dimensiones son "negativas", esto es,
constituyen afectaciones, por tanto, valores mayores corresponden a una calidad de vida
peor o con mayor afectacion. Si atendemos al momento basal, las dimensiones con mas
alto nivel de afectacion original eran: incapacidad para realizar actividades fisicas ¢

incapacidad para trabajar fuera de casa (ambas con mediana 8), seguidas de dolor e
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incapacidad para trabajar en casa (ambas con mediana 5). Pueden observarse también
los cambios en la mediana: la tendencia a reducir el dolor (5-2-1), los trastornos del
suefio (3-1-1), la depresion o tristeza (2-1-1), la ansiedad o inquietud (3-2-1), la
incapacidad para trabajar en casa (5-4-3) y la incapacidad para realizar actividades
fisicas (8-5-5). Lamentablemente, otras dimensiones incrementan los valores medianos
de afectacion: natseas o vémitos (0-1-1), estrefiimiento (1-2-2), insatisfaccion por
apoyo de la pareja (0-1-1), insatisfaccion por apoyo de familiares (0-1-1),
preocupacion por los hijos (1-1.5-2) y disminucion de las actividades recreativas (1-2-
2); pero las medianas reflejan en todos los casos bajos niveles de afectacion (siempre
entre 0 y 2). Por las razones sefialadas, puede considerarse positiva la tendencia al

menos de mantener estables otras afectaciones, sin que progresen rapidamente.

En la Tabla 9 se hace un analisis mas riguroso teniendo en cuenta la evolucion de los
rangos medios de las variables seglin el test de Friedman. En verde oscuro se destacan
aquellas dimensiones en las que no ocurren cambios significativos (significaciones
mayores que 0.05 e incluso que 0.10). En amarillo se muestran aquellas donde hay un
cambio significativo, sea por deterioro o mejoramiento de la calidad de vida
(significaciones menores que 0.05) y en verde lima se destacan las que obtuvieron un
cambio medianamente significativo (significacién entre 0.05 y 0.10). Asi, podemos
detectar que hay un incremento de las nduseas y vomitos, de la insatisfaccion por apoyo
de la pareja, y de la insatisfaccion en las relaciones con otros familiares, como hijos,
hermanos, etc. En la relacion de pareja desde el punto de vista del afecto, la
comunicacion, etc. 'y también desde el punto de vista sexual la insatisfaccion se

incrementa en la primera semana, pero después se reduce. Hay una reduccion
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significativa del dolor y de la incapacidad para realizar actividades fisicas. En el resto

de las dimensiones no hay cambios significativos.

Con el objetivo de profundizar en los momentos de los cambios se analizan en detalle
las 7 dimensiones que se mejoran o deterioran (ver Tablas 10-16). La Tabla 10, por
ejemplo, demuestra que el incremento de las nduseas y vomitos no es paulatino,
esencialmente se produce durante la primera semana del tratamiento y el incremento
posterior no es significativo. Del momento basal al registro que se hace a la semana, 7
casos reducen esta afectacion y 26 la incrementan (la significacion es alta: 0.004). Entre
la semana de cuidados paliativos y el mes, hay ya 19 casos que la reducen y otros 17 la
incrementan, por lo cual esta transicion no llega a ser significativa (significacion 0.748).
El balance general del cambio desde el momento basal al mes es logicamente
significativo (significacion 0.002<0.05), pues 10 mejoran, 28 empeoran y 33 se
mantienen; lo importante es que el mayor deterioro aparece en la primera semana, y

estos cambios reducen su significacion a mediano plazo.

La Tabla 11 muestra como evolucion¢ positivamente la afectacion por dolor. Aqui las
mejorias fueron paulatinas; esto es, hubo cambios favorables significativos inmediatos a
la semana (significacion 0.000) y también entre el segundo registro (a la semana) y al
mes (significacion 0.038). Consecuentemente, los cambios totales desde el registro
basal al mes son altamente significativos. Durante la primera semana 40 pacientes
redujeron el dolor y s6lo 13 manifestaron incremento; de la semana al mes 39 redujeron
el dolor y so6lo 17 lo incrementaron. En general del momento basal al mes hay 43
resultados positivos, 15 negativos y 13 sin cambios, lo que justifica las significaciones

anteriores.
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TABLA 8 — Estadisticas descriptivas en dimensiones de calidad de vida de pacientes

. . . . Basal A la semana Al mes

Dimensiones en calidad de vida
Mediana| Min | Max |Medianaj Min | Max |[Mediana| Min | Max

Nauseas y vOomitos 0 0 8 1 0 8 1 0 10
Dolor 5 0 10 2 0 9 1 0 9
Decaimiento 3 0 10 1 0 10 2 0 10
Disnea 1 0 10 1 0 9 1 0 7
Falta de apetito 1 0 10 1 0 8 1 0 10
Estrefiimiento 1 0 10 2 0 10 2 0 10
Pérdida de peso 1 0 9 1 0 9 1 0 9
Caida del cabello 1 0 10 1 0 9 1 0 9
Trastornos del suefio 3 0 10 1 0 10 1 0 8
Miedos 1 0 10 I 0 9 1 0 9
Depresion, tristeza 2 0 10 1 0 10 1 0 9
Ansiedad, inquietud 3 0 10 2 0 10 1 0 10
Ira, irritabilidad 1 0 9 1 0 9 1 0 10
Insatisfaccidn por aspecto fisico 1 0 10 1 0 10 1 0 9
Incapacidad - trab. fuera de casa 8 0 10 8 0 10 8 0 10
Incapacidad - trab. en casa 5 0 10 4 0 10 3 0 10
Insatisfaccion con apoyo de pareja 0 0 10 1 0 10 1 0 10
Insatisfaccion con apoyo de hijos y 0 0 10 1 0 10 1 0 10
otros familiares...
Insatisfaccion con apoyo de 1 0 10 1 0 10 1 0 10
vecinos y amigos
Preocupaciones econémicas 1 0 10 1 0 10 1 0 9
Preocupaciones por hijos 1 0 10 1.5 0 10 2 0 10
Insatisfaccion en relacion de 1 0 10 1 0 9 1 0 10
pareja: afecto, comunicacion,...
Insatisfaccion en relacion de 1 0 10 1 0 10 1 0 10
pareja: sexualidad
Insatisfaccion en relaciones con 1 0 9 1 0 9 l 0 14
familiares: hijos,...
Insatisfaccién en relac. sociales 1 0 10 1 0 10 1 0 9
Incapacidad para act. fisicas 8 0 10 5 0 10 5 0 10
Dism. de cuidados personales 1 0 10 [ 0 10 [ 0 9
Dism.de actividades recreativas 1 0 10 1 0 10 2 0 10
Insatisfaccion con informacion 1 0 10 1 0 10 1 0 8
sobre su salud
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TABLA 9 — Analisis evolutivo estadistico de dimensiones en calidad de vida de

pacientes

Dimensiones de la

Rangos medios segun
Test de Friedman

Signif. de Monte Carlo

Intervalo de

calidad de vida Sign. | confianza del 99 %

Basal [A la semana| Al mes Min Max
Nauseas y vomitos 1.74 2.15 2.11 0.001 | 0.000 0.001
Dolor 2.39 1.96 1.65 0.000 [ 0.000 0.000
Decaimiento 2.04 1.94 2.01 0.708 0.809
Disnea 1.94 1.96 2.10 0.378 0.403
Falta de apetito 1.97 2.04 1.99 0.861 0.878
Estrefiimiento 1.90 2.10 2.00 0.374 0.399
Pérdida de peso 1.89 1.94 2.16 0.124 0.142
Caida del cabello 2.02 2.03 1.95 0.767 0.789
Trastornos del suefio 2.13 1.99 1.88 0.223 0.244
Miedos 1.95 1.92 2.13 0.257 0.280
Depresion, tristeza 2.11 1.93 1.96 0.415 0.440
Ansiedad, inquietud 2.12 1.87 2.01 0.229 0.251
Ira, irritabilidad 2.01 1.92 2.06 0.590 0.615
Insatisfaccion con aspecto fisico 2.17 1.89 1.94 0.078 0.092
Incapacidad — trab. fuera de casa 1.95 1.92 2.13 0.294 0.318
Incapacidad — trab. en casa 1.96 2.01 2.04 0.873 0.890
Insatisfaccion con apoyo de pareja 1.78 2.14 2.08 0.001 0.004
{;fjitl‘;fr'ezor ApOye Celuos Jrotos | g 2.11 2.04 0.048 | 0.059
;‘:ﬁf‘g‘g Soi BpaA de VeelIos ¥ 1.89 2.09 2.01 0260 | 0283
Preocupacion economicas 1.94 2.05 2.01 0.745 0.767
Preocupaciones por hijos 1.99 2.02 1.99 0.985 0.990
;‘}Ziszcg“mﬁf‘cc;ggge Pare)a: 1.79 2.14 2.07 0.005 | 0.009
igiitﬁlfd:é‘ relacion de pareja: 1.84 2.16 199 |0.042| 0.036 | 0.047
Insatisf. en rel. familiares: hijos,... 1.80 2.06 2.13 0.016 | 0.013 0.019
Insatisf. en rel. sociales: visitas,... 1.92 2.08 1.99 0.458 0.484
Incapacidad para act. fisicas 2.21 2.00 1.79 0.015 0.022
Dism. cuidados personales: aseo,...| 1.97 2.02 2.01 0.928 0.940
Dism. act. recreativas: cine, TV... 1.98 2.04 1.99 0916 0.930
izlslz:;[ilsf. con informacion sobre su 200 202 198 0.947 0.958
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TABLA 10 — Detalles de los cambios en la dimensidn naiiseas y vomitos

Rangos medios de los cambios en la dimension: Nauseas y vomitos

Rangos Suma de
medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 72 17.93 125.50
Rangos positivos 26 16.75 435.50
Empates 38¢
Total 7
De la semana al mes Rangos negativos 19d 16.42 312.00
Rangos positivos 17¢ 20.82 354.00
Empates 35f
Total 71
Del basal al mes Rangos negativos 109 16.90 169.00
Rangos positivos 2gh 20.43 572.00
Empates 33
Total 71
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Almes <A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Almes = A la semana
9. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxdn
Del Basal| Dela
ala semana |Del basal
semana | al mes al mes
Z -2.859 -.336 -2.994
Sig de Monte Carlo Sig. .004 .002
(2 colas) Intervalo de confianz Minimo .002 723 .000
O, P
HEIESES M 007 773 003

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 624387341.

7

i6n realizada por ULPGC. Biblioteca Universitaria, 2006

los autores. Digitali:

© Del



TABLA 11 — Detalles de los cambios en la dimensidon dolor

Rangos medios de los cambios en la dimensién: Dolor

Rangos Suma de
medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 402 30.02 1201.00
Rangos positivos 13b 17.69 230.00
Empates 18¢
Total 71
De la semana al mes Rangos negativos 39d 26.91 1049.50
Rangos positivos 17¢ 32.15 546.50
Empates 15f
Total 71
Del basal al mes Rangos negativos 439 32.63 1403.00
Rangos positivos 15h 20.53 308.00
Empates 13i
Total 71
a. A la semana < Basal
b. A la semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Al mes < A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Al mes = A la semana
g- Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxort
Del Basal De la
ala semana Del basall
semana al mes al mes
Z -4.314 -2.071 -4.247
Sig de Monte Carlo Sig. .000 .038 .000
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo .000 .031 .000
0, % 5
del 99% Mazimo .000 045 .000

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 2000000
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La Tabla 12 muestra como evolucioné la insatisfaccion con el apoyo de la pareja.
Recuérdese que a nivel de mediana este deterioro fue ligero y de hecho incremento sélo
a la semana (0-1-1). Realmente es durante la primera semana donde esto se manifiesta
de manera significativa (significacion 0.014). En ese periodo incrementaron su
insatisfaccion 21 pacientes y s6lo la redujeron 5, pero entre el registro a la semana de
iniciarse el tratamiento y al mes solo la incrementaron 12 y la redujeron 14. La
comparacion entre los momentos basal y final muestra un deterioro apenas
medianamente significativo y de hecho, las valoraciones al respecto se mantienen
practicamente estables en 42 de los pacientes que respondieron al respecto. Debe
tenerse presente que hubo pacientes que no contestaron este tipo de preguntas sobre

relaciones con la pareja en el momento basal.

El andlisis general de Friedman habia detectado cambios significativos entre los tres
momentos en la insatisfaccion en relacion con la pareja desde el punto de vista de
afecto, comunicacion, efc. En la Tabla 9 aparecia un incremento posible de los rangos
medios de la insatisfaccion durante la primera semana, aunque luego se recuperaba
ligeramente (rangos medios 1.79, 2.14 y 2.07 respectivamente). La Tabla 13 esclarece
que estos cambios no son verdaderamente significativos, aunque muestren una
tendencia al incremento. Es cierto que durante la primera semana 20 pacientes
aumentan esta insatisfaccion y solo 6 la reducen, pero en las 3 semanas siguientes, solo
11 la incrementan y 15 llegan a reducirla; si se compara el final con el momento basal,
tampoco la diferencia es significativa. Todas las significaciones son mayores que 0.05 y
solo al registro de la primera semana aparece una significaciéon media: 0.097, incluso

con intervalo de confianza que sobrepasa 0.10: (0.086 — 0.108).
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TABLA 12 — Detalles de los cambios en la dimension insatisfaccion con el apoyo de la

pareja

Rangos medios de los cambios en la dimensién: Insatisfacciéon con el apoyo de la

pareja
Rangos Suma de
N medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 52 16.60 83.00
Rangos positivos 21b 12.76 268.00
Empates 38¢
Total 64
De la semana al mes Rangos negativos 144 13.18 184.50
Rangos positivos 12¢ 13.88 166.50
Empates 39
Total 65
Del basal al mes Rangos negativos 59 13.90 69.50
Rangos positivos 17h 10.79 183.50
Empates 42
Total 64
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. A la semana = Basal
d. Al mes <A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Al mes = A la semana
d. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxof
Del Basal De la
ala semana | Del basal
semana al mes al mes
Z -2.387 -.231 -1.862
Sig de Monte Carlo  Sig. .014 —.
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo .010 .800 .056
0, P
del 99% Méxime 018 851 075

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 484067124.
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TABLA 13 — Detalles de los cambios en la dimension insatisfaccion en relacion con la

pareja desde el punto de vista de afecto, comunicacion, etc.

Rangos medios de los cambios en la dimension: Insatisfacciéon en la relacion de
pareja: afecto, comunicacion...

Rangos Suma de
N medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 62 18.50 111.00
Rangos positivos 20 12.00 240.00
Empates 38¢
Total 64
De la semana al mes Rangos negativos 15d 13.30 199.50
Rangos positivos 11¢€ 13.77 151.50
Empates 39f
Total 65
Del basal al mes Rangos negativos 89 18.00 144.00
Rangos positivos 21h 13.86 291.00
Empates 35
Total 64
a. A la semana < Basal
b. A la semana > Basal
C. A la semana = Basal
d. Al mes < A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Almes = A la semana
9. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxén
Del Basal De la
ala semana | Del basal
semana al mes al mes
Z -1.644 -.619 -1.601
Sig de Monte Carlo ~ Sig. | oo7 |EEE |
(2 colas) Intervalo de confianze Minimo .086 525 102
0, P
RS SIS 108 571 125

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 257291219.
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Una situacion similar aparece en el aparente deterioro de las relaciones con la pareja
desde el punto de vista sexual (ver Tabla 14). Aqui los cambios tampoco son
verdaderamente significativos (todas las significaciones son mayores que 0.05 e incluso
que 0.10). En realidad en el registro de la primera semana 22 pacientes incrementaron
esta insatisfaccion, pero 10 la redujeron. Al comparar con el registro de tres semanas
después habia mejoria en 21, aunque 12 manifestaban incremento. En general, del
momento basal al mes habia s6lo incremento en 19 pacientes y mejoria en 11. El resto

mantenia los niveles iniciales, que era en muchos casos de 0 insatisfaccion.

La Tabla 15 muestra que /a insatisfaccion en las relaciones con otros familiares
(hermanos, hijos, ...) si tiene un incremento significativo (significacion 0.031) al registro
en la primera semana. En efecto, s6lo 8 casos reducen esta insatisfaccion y 21 la
incrementan. Sin embargo, en las tres semanas siguientes, no hay otros incrementos de
manera significativa (significacion 0.492). Durante este periodo 15 casos llegan a
reducir esta insatisfaccion y 19 manifiestan incremento. Al hacer el balance total, del
momento basal al mes, hay 12 casos que reducen su insatisfaccion en esta dimension y
27 que manifiestan un incremento de ella, por lo cual hay un deterioro significativo

(significacién 0.038).

En la Tabla 16 se muestra una dimension en la que hubo mejorias, aunque de caracter
medianamente  significativo y, especialmente, durante la primera semana.
Sorprendentemente, la incapacidad para realizar actividades fisicas, se reduce en 32 de
los pacientes y solo se incrementa en 19 (significacién 0.072). De la semana al mes se

reduce esta incapacidad en 34 pacientes y en 21 se incrementa (este cambio no es
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significativo). En consecuencia, del momento basal al mes hay una mejoria que sigue

siendo medianamente significativa.

TABLA 14 — Detalles de los cambios en la dimension insatisfaccion en la relacion con

la pareja desde el punto de vista sexual

Rangos medios de los cambios en la dimension: Insatisfaccion en la relacion de pareja

(sexual)
Rangos Suma de
N medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 102 18.05 180.50
Rangos positivos 220 15.80 347.50
Empates 32¢
Total 64
De la semana al mes Rangos negativos 21d 15.74 330.50
Rangos positivos 12¢ 19.21 230.50
Empates 32f
Total 65
Del basal al mes Rangos negativos 119 17.73 195.00
Rangos positivos 19h 14.21 270.00
Empates 34i
Total 64
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Almes < A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Al mes = A la semana
g. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxor?
Del Basal De la
ala semana Del basal
semana al mes al mes
z -1.567 -.897 -774
Sig de Monte Carlo Sig. —i
(2 colas) Intervalo de confianza  Minimo .106 364 425
0, P
del 99% Médme 130 404 468

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 562334227.
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TABLA 15 — Detalles de los cambios en la dimension insatisfaccion en las relaciones

familiares con hijos, hermanos....

Rangos medios de los cambios en la dimension: Insatisfaccion en las relaciones

familiares con hijos hermanos..

Rangos Suma de
N medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 82 15.19 121.50
Rangos positivos 21 14.93 313.50
Empates 42¢
Total 7
De la semana al mes Rangos negativos 15d 17.13 257.00
Rangos positivos 19¢ 17.79 338.00
Empates 37f
Total 7
Del basal al mes Rangos negativos 129 20.38 24450
Rangos positivos 27h 19.83 535.50
Empates 32
Total 71
a. A la semana < Basal
b. A la semana > Basal
C. A la semana = Basal
d. Al mes < A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Al mes = A la semana
g. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxof
Del Basal De la
semana | Del basal
semana al mes al mes
Z -2.119 -.708 -2.052
Sig de Monte Carlo Sig. .031 — .038
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo .025 470 .031
0, g e
Rl WExione 038 514 045

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 215962969.
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TABLA 16 — Detalles de los cambios en la dimensidn incapacidad para las actividades

Fisicas

Rangos medios de los cambios en la dimension: Incapacidad para actividades fisicas,

ejercicios, deportes...

Rangos Suma de
N medios rangos
Del basal a la semana Rangos negativos 322 26.61 851.50
Rangos positivos 19P 24.97 474.50
Empates 20°
Total 71
De la semana al mes Rangos negativos 344 25.10 853.50
Rangos positivos 21¢® 32.69 686.50
Empates 16f
Total 71
Del basal al mes Rangos negativos 379 28.46 1053.00
Rangos positivos 20h 30.00 600.00
Empates 14
Total 71
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Almes <A la semana
€. Al mes > A la semana
f. Al mes = A la semana
9. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxon
Del Basal De la
ala semana Del basal
semana al mes al mes
z -1.774 -.704 -1.806
Sig de Monte Carlo Sig. —-
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo .063 457 .061
0, P
del 99% Healrog 082 501 080

a. Basado sobre 10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 475497203.

En definitiva, este analisis detallado demuestra que de las 5 dimensiones donde podria

haber cambios negativos, solo en tres de ellas puede haber una situacidon preocupante:

nduseas o vomitos, insatisfaccion por apoyo de la pareja, e insatisfaccion en relaciones
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con otros familiares; ademads, los deterioros mds marcados en estas dimensiones se
producen en la primera semana, donde no hay todavia un efecto acumulativo de los
cuidados paliativos. Por otra parte, los cambios positivos son sistematicos en la
dimension dolor (que tenia una mediana inicial bastante alta) y son medianamente
significativos en la incapacidad para realizar actividades fisicas. En este ultimo caso,
se produce la mejoria en la primera semana, pero es un cambio importante porque
reduce los niveles de insatisfaccion (a nivel de mediana) de 8 a 5. Ademas de estas
variables, las otras que tenian una mediana basal alta eran la incapacidad para trabajar
en y fuera de casa. Ellas no mejoraron significativamente, pero al menos no se
incrementaron y, como se ha dicho, esto puede ser resultado de la preservacion de las

mismas por los cuidados paliativos.

Para finalizar el andlisis de los pacientes se muestra la evolucidn de la medida global de
su satisfaccion con los cuidados brindados. A diferencia de las medidas en las
dimensiones de calidad de vida, la satisfaccién es “positiva”, en el sentido de que
valores mayores en una escala de 0 a 10 expresarian mayor satisfaccién. La primera
sub-tabla (17a) de la Tabla 17 evidencia como se incrementan los rangos medios de
esta medida (1.15, 2.06, 2.78 no son los valores medios de la escala, sino los rangos
medios de Friedman, pero estdn correlacionados con estos valores). Los cambios son
notablemente significativos (significacion 0.000 menor que 0.01 ¢ incluso que 0.001).
La ultima sub-tabla (17b) muestra como la mediana de esta evaluacion se eleva de 7 a
10 y como se reduce el rango (7-3-2), esto es, la satisfaccion se hace cada vez maés
uniforme porque se eleva el minimo (3-7-8). Los percentiles también evidencian esta
tendencia, por ejemplo, en el momento basal, el 60 % de los pacientes marcaba la

satisfaccion en una escala de 0 a 8, pero a la semana, tal porcentaje de pacientes
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evaluaba su satisfaccion entre 0 y 9 y al cabo del mes, ya lo evaluaba entre 0 y 10. Los
graficos de la Tabla 18 ilustran pos si solos la evolucion de los pacientes. Notese que si
al inicio las valoraciones se centraban en 7 con valores desde 3 hasta 10, al cabo de la
semana la tendencia central es 9 y al cabo del mes 69 de los 71 pacientes evalian su
satisfaccion entre 9 y 10. Los dos pacientes restantes (un 2.8 %) mantienen de todas
maneras una evaluacion bastante alta de 8. Los resultados demuestran claramente el

incremento sistematico de la satisfaccion de los pacientes con los cuidados.

TABLA 17a — Rangos medios de satisfaccion global de los pacientes con los cuidados.

Rangos segun test de Friedman

Rangos
medios
PACIENTE: MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (basal) 1.15
PACIENTE: MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (a la semana) 2.06
PACIENTE: MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (al mes) 2.78
Test estadistico de Friedman
Chi-cuadrado 113.089
gl 2
Sig. de Monte Sig. .000
Carlo Intervalo de confianza Minimo .000
del 99% Maximo .000

87

i6n realizada por ULPGC. Biblioteca Universitaria, 2006

los autores. Digitali:

© Del



TABLA 17b — Estadisticas de la respuesta de pacientes sobre la satisfaccion global con

los cuidados recibidos

Estadisticas de las respuesta de los pacientes sobre SATISFACCION GLOBAL

MEDIDA GLOBAL MEDIDA GLOBAL
MEDIDA GLOBAL DE DE SATISFACCION | DE SATISFACCION

SATISFACCION (basal) (a la semana) (al mes)
Mediana 7.00 9.00 10.00
Rango 7 3 2
Minimo 3 7 8
Maximo 10 10 10
Percentiles 10 5.00 8.00 9.00
20 6.00 8.00 9.00
30 7.00 8.00 9.00
40 7.00 9.00 10.00
50 7.00 9.00 10.00
60 8.00 9.00 10.00
70 8.00 9.00 10.00
80 9.00 9.00 10.00
90 9.00 10.00 10.00

TABLA 18 (GRAFICOS) — Anélisis evolutivo de respuestas de pacientes en cuanto a
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Grafico 18b —
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Resumiendo los principales resultados acerca de los cambios en la calidad de vida y la

satisfaccién de los pacientes estudiados, puede destacarse lo siguiente:

e La percepcion de afectacion en la calidad de vida global mejora a la semana de
intervencién, y aunque muestra ligero incremento al mes, queda con promedio por

debajo del inicial, lo que refleja una tendencia (si bien no significativa) a la

evolucion favorable de este indicador, en particular en el 60 % de los enfermos.

incapacidad o insatisfaccién o sintomas) y deterioro en otras (por incremento de

afectaciones), aunque con diferente grado de significacion estadistica.

pueden interpretarse como favorables los cambios en: incapacidad para realizar
actividades fisicas, incapacidad para trabajar fuera de casa, incapacidad para
trabajar en casa, dolor, trastornos del suefio, depresion o tristeza y ansiedad o
inquietud; aumentan la afectacion o son desfavorables los cambios en: nduseas o
vomitos, estrefiimiento,insatisfaccion con el apoyo de la pareja e insatisfaccion en
relacion con los familiares, preocupacion por los hijos y disminucién de actividades

recreativas, aunque en la mayoria de los casos, los cambios se producen con bajos

niveles de afectacion.

deterioro, estan los que se produjeron en: nduseas o vdémitos, insatisfaccién con
apoyo de la pareja e insatisfaccion en relaciones con otros familiares (deterioro) y
dolor e incapacidad para actividades fisicas (mejoria). La insatisfaccion con la

pareja, tanto desde el punto de vista del afecto y la comunicacion, como desde el

punto de vista sexual se incrementa al inicio de la intervencion y luego se reduce.

90

El andlisis por dimensiones encuentra cambios favorables en algunas (reduccién de

Analizando el sentido de los cambios por dimensiones a partir de la mediana,
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La dindmica de cambios en las 7 dimensiones que mejoran o deterioran es
diferente: en el caso de las nduseas o vomitos, hay aumento significativo a la
semana, con una tendencia no significativa al incremento entre la semana y al mes;
el dolor muestra cambios significativos de mejoria a la semana y al mes; la
insatisfaccion con el apoyo de la pareja muestra sélo deterioro significativo a la
semana con un aumento medianamente significativo entre el momento basal y el
mes, pero con tendencia a valoraciones bajas de insatisfaccion; la insatisfaccion con
la pareja desde el punto de vista del afecto y la comunicacion tiene una tendencia
inicial al incremento pero sin verdadera significacidon estadistica y al final se
recupera un poco este deterioro; la insatisfaccion con la pareja desde el punto de
vista sexual muestra un deterioro aparente, poco significativo; la insatisfaccion en
las relaciones con otros familiares muestra un incremento significativo a la semana
y hacia el mes; y la incapacidad para realizar actividades fisicas, tiene un
decremento medianamente significativo, en especial hacia la primera semana. En
general, las 3 dimensiones mas preocupantes son: niuseas y vOmitos,
insatisfaccién con el apoyo de la pareja e insatisfaccion en las relaciones con otros
familiares, con deterioro mas marcado a la primera semana.

La satisfaccion global de los pacientes con los cuidados recibidos ofrece cambios
favorables, consistentes y significativos. El 97,2 % de los enfermos evalian su
satisfaccion con la intervencion al cabo del mes con puntuaciones en la escala de 9-
10, mientras que al inicio se centraban en puntuaciones de 7 con valores mas
amplios que iban desde 3 a 10. La tendencia de la satisfacciéon global en los tres
momentos de registro es de 7 al inicio, 9 a la semana y 9-10 hacia el mes de

cuidados.
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Tercera parte: Andlisis evolutivo de las afectaciones en la calidad de vida de los

familiares y de su satisfaccion con los cuidados

El analisis evolutivo de la calidad de vida de los familiares se inicia, al igual que en los
pacientes, a partir de la medida global de la afectaciéon producida por la salud y el
cuidado al enfermo, los resultados generales aparecen en las Tablas 19 y 20. En la
Tabla 19 puede apreciarse, en primer lugar, una tendencia a la reduccion de los rangos
medios entre los tres momentos (basal, a la semana y al mes), lo que es una buena
expresion de la tendencia a la reduccion de la afectacion global (recuérdese que, segun
la escala empleada, la valoracion global de la calidad de vida se expresa en el nivel de
afectacion y es una medida “negativa”, esto es: valores mayores en una escala de 0-10
representan mayores afectaciones). E1 cambio, en el caso de los familiares, llega a ser
altamente significativo, como bien lo muestra el test de Friedman (significacion 0.009
menor que 0.01; ver sub-tabla 19a). Los detalles relacionados con este alentador
resultado, aparecen en la ultima sub-tabla (19b): la mediana, se reduce de 7 a 5 y luego
se mantiene. Los valores minimos llegan a reducirse de 1 a 0. El 50 % de los familiares
que antes evaluaban sus afectaciones entre 0 y 7, finalmente la evaltian entre 0 y 5.
Considerando las frecuencias, los cambios positivos se evidencian grificamente en la
Tabla 20. Véase en particular que en el momento basal, la tendencia central conocida
como moda era de 5 en la escala (20 % de los pacientes), pero habia muchos mds casos
con evaluaciones superiores a 5 (peores) que menores (mejores). Al cabo de la semana,
la moda de las evaluaciones de afectaciones se mantiene en 5, pero aparecen mas
balanceados los casos con evaluaciones entre 0y 5 y entre 5 y 10, lo que es concordante
con la reduccién de la mediana de 7 a 5. Ya al cabo del mes la situacién aparece maés

balanceada e incluso simétrica.
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TABLA 19a — Rangos medios de respuesta de los familiares en la calidad de vida global

Rangos segun el test de Friedman

Rango
medio
FAMILIA: AFECTACION EN CALIDAD DE VIDA GLOBAL (basal) 2.26
FAMILIA: AFECTACION EN CALIDAD DE VIDA GLOBAL (a la semana) 1.92
FAMILIA: AFECTACION EN CALIDAD DE VIDA GLOBAL (al mes) 1.82
Test estadistico de Friedman
Chi-cuadrado 9.713
gl 2
Sig. de Monte Sig. .009
CArlo Intervalo de confianza Minimo .006
del 99% Maximo 011

TABLA 19B — Estadisticas de la respuesta de familiares sobre afectaciones de la

calidad de vida global.
C. de vida global | C. de vida global | C. de vida global
(basal) (a la semana) (al mes)
Mediana 7.00 5.00 5.00
Rango 9 ' 9 10
Minimo 1 1 0
Maximo 10 10 10
Percentiles 10 2.00 1.00 1.00
20 4.00 2.00 2.00
30 5.00 4.60 3.00
40 5.00 5.00 4.00
50 7.00 5.00 5.00
60 7.00 7.00 6.20
70 8.00 8.00 8.40
80 9.00 9.00 9.00
90 10.00 9.00 9.00
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TABLA 20 — Analisis evolutivo de respuestas de familiares en cuanto a afectaciones de

calidad de vida global

Grafico 20a -

Grafico 20b —

Grafico 20c —
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Por supuesto que hay dimensiones que cambian mas o menos significativamente en uno
u otro sentido. Los detalles por dimensiones pueden apreciarse en la Tabla 21. Téngase
presente que en el instrumento que mide las afectaciones en la calidad de vida de los
familiares de los pacientes terminales, las escalas de las 7 primeras dimensiones son
“positivas”, esto es, valores mayores expresan mas satisfaccion, apoyo o ayuda. Todas
las restantes son “negatiVas”, porque expresan realmente afectaciones. De acuerdo con
la mediana, el minimo o el maximo se destacan entre las “dimensiones positivas” por su
evolucién positiva: la satisfaccion con el nivel de informacion que reciben los
Jfamiliares sobre la enfermedad y afectaciones del paciente, 1a preparacion que recibe el
Sfamiliar por personal de salud, el apoyo emocional y la ayuda material por parte de
éste y también la ayuda material efectiva de otras personas. Entre las dimensiones
“negativas”, se destacan por su cambio favorable (en el sentido de la reduccion de la
afectacion) el miedo o crisis de pdnico y la ansiedad e inquietud marcada. Otras

dimensiones mantienen su tendencia media o hacen pequeiias oscilaciones.

La Tabla 22 muestra un andlisis estadistico mas riguroso, a partir del test de Friedman,
entre los tres momentos. En esta Tabla, como también se hizo en la Tabla 9, se denotan
con verde oscuro los cambios que no pueden considerarse significativos (significaciones
mayores que 0.05) y con amarillo los cambios significativos (significacion menor que
0.05). En el caso de los familiares, no hay dimensiones que cambien de forma
medianamente significativa, al menos cuando se comparan los tres momentos en
general. Obsérvese en particular que hay un incremento significativo en la satisfaccion
con la preparacion de los familiares por parte del personal de salud y de la atencion
profesional que brinda dicho personal (significaciones 0.010 y 0.042 respectivamente)

y un aumento altamente significativo en la satisfaccion por la informacion sobre
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enfermedades y afectaciones, el apoyo emocional del personal de salud, en la
valoracion de la ayuda material efectiva que presta al familiar este personal y la ayuda

material de otras personas (todas las significaciones menores que 0.01).

Por otra parte, la pérdida creciente de peso de los familiares (dimensidn “negativa”), se
incrementa lamentablemente con significacion de 0.019. Otras dimensiones muestran
una tendencia favorable, aunque no llegan a ser significativas; por ejemplo, el miedo o
crisis de panico, que es una dimension “negativa”, ofrece rangos medios decrecientes de
2.04, 2.00 y 1.96, pero el test de Friedman no llega a considerar este avance como
estadisticamente significativo (la significacion es 0.887 mucho mayor que 0.05). Algo
similar ocurre con la ansiedad e inquietud marcada y en las dificultades con el suefio.
Por otra parte, hay dimensiones que muestran un evidente (y en nuestra opoinion, casi
inevitable) deterioro: la pérdida de esperanzas realistas, la desilusion o desencanto
frecuentes, la pérdida de apetito,...pero tampoco llegan a alcanzar cambios
significativos desde el punto de vista estadistico. Algunas dimensiones tienen ademas

un comportamiento ligeramente oscilante.
Las Tablas 23-28 detallan los cambios en las 6 dimensiones donde el test de Friedman

encontré significaciéon, intentando mostrar con el test de Wilcoxon, entre cudles

momentos se producen tales cambios y si son verdaderamente significativos.
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TABLA 21 - Estadisticas descriptivas en dimensiones de calidad de vida de familiares

Dimensiones en la calidad de vida Basal A la semana . Al mes
Mediana| Min | Max |Mediana| Min | Max [Mediana| Min | Méx

S e omeionete | s Jofw| s [o]w] o [1]w
Preparacion por personal de salud 8 1 10 9 0 10 9 1 10
Satisfaccidon con atencion profesional 9 1 10 9 0 10 9 1 10
1:;11)3(}110 emocional de personal de 6 0 10 ] 0 10 9 1 10
Ayuda material de personal de salud 7 0 10 7 0 10 8 0 10
Apoyo emocional de otros 9 0 10 8 0 10 9 0 10
Ayuda material de otros 3 0 10 3 0 10 5 0 10 )
Fatiga o cansancio creciente 4 0 10 4 0 10 4 0 10 %
Miedo o crisis de panico 5 0 10 4 0 10 3 0 10 =83
Tristeza y depresion creciente 5 0 10 4 0 10 4 0 10 é
Ansiedad e inquietud marcada 4 0 10 3 0 10 3 0 10 %
Pérdida de esperanzas realistas 5 0 10 4 0 10 5 0 10 Eé
Desilusion, desencanto frecuente 5 0 10 4 0 10 5 0 10 L
Pérdida creciente de peso 1 o |10 1 o |10] 1 0o | 10 |¢
Pérdida de apetito 1 0 10 2 0 10 2 0 9 ;
Dificultades con el suefio 4 0 10 5 0 10 4 0 10 | 8
Dificultades en relaciones sexuales 3 0 10 3 0 10 4 0 10
Dificultades en relaciones humanas 1 0 10 1 0 10 2 0 10
Disminucién de distraccién 4 0 10 5 0 10 4 0 10
Sintomas de estrés 3 0 10 3 0 10 3 0 10

97



TABLA 22 — Analisis evolutivo estadistico de dimensiones en calidad de vida de

familiares

Rangos medios segiin LAl I;/rlintea?azllo

Dimensiones en la calidad de vida Test de Friedmann Sigh. |@gon ﬁazg dZI 9e 9%

Basal |A la semana| Al mes Min Max
Sﬁ;;srfncezggf‘;’;;i;‘ﬁ;;bre 1.68 2.00 232 | 0.000 | 0.000 | 0.000
Preparacion por personal de salud 1.80 1.96 224 0.010 0.007 0.012
Satisfaccion con atencion profesional | 1.85 1.96 2.19 0.042 0.037 0.048
Apaye emola, o perlial 45 1.60 2.02 238 | 0000 | 0000 | 0.000
Ayuda material de personal de salud 1.85 1.82 2.34 0.000 0.000 0.001
Apoyo emocional de otros 1.97 1.95 2.08 _ 0.614 0.639
Ayuda material de otros 1.76 2.04 2.20 0.009 0.006 0.011
Fatiga o cansancio creciente 1.92 2.15 1.93 0.227 0.249
Miedo o crisis de panico 2.04 2.00 1.96 0.879 0.895
Tristeza y depresion creciente 2.10 1.92 1.98 0.461 0.486
Ansiedad e inquietud marcada 2.09 1.96 1.94 0.564 0.590
Pérdida de esperanzas realistas 1.96 1.95 2.09 0.541 0.567
Desilusion, desencanto frecuente 1.91 2.02 2.07 0.514 0.540
Pérdida creciente de peso 1.86 1.91 2.22 0.015 0.022
Pérdida de apetito 1.89 2.06 2.06 0.377 0.402
Dificultades con el suefio 2.04 1.98 1.99 0916 0.930
Dificultades en relaciones sexuales 1.97 1.98 2.05 0.828 0.847
Dificultades en relaciones humanas 1.89 2.09 2.02 0.333 0.357
Disminucion de distraccion 1.96 2.01 2.04 0.872 0.888
Sintomas de estrés 1.91 2.06 2.03 0.592 0.617
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Asi, la Tabla 23 muestra los detalles de los cambios en la satisfaccion por el grado de
informacion recibida sobre la enfermedad y las afectaciones de su pariente enfermo.
Como esta dimension es “positiva”, los rangos positivos significan mejoria y los rangos
negativos retroceso o deterioro. Asi, por ejemplo, del momento basal a la semana hay
33 pacientes cuyos familiares incrementan su satisfaccion y 16 que la reducen, el saldo
es positivo con significaciéon de 0.013. De la semana al mes, 31 incrementan su
satisfaccion y 14 la reducen (significacion 0.016). En consecuencia, del momento basal
al mes hay en total 38 pacientes que elevan su satisfaccion, 13 que la reducen y 20 que
mantienen los niveles iniciales, por lo cual se obtiene un saldo altamente significativo

(significacion 0.000 menor que 0.01).

En la Tabla 24 se reflejan los cambios en la valoracion que los familiares hacen de la
preparacion que les ha brindado el personal de salud para la mejor atencion de su
paciente. Ellos no son tan significativos en la primera semana (significacion 0.256) pues
realmente 28 reportan mejoria, pero 22 retroceso. Sin embargo el cambio es
significativo (significacion 0.048) y favorable de la semana al mes pues ya hay 28 que
incrementan su satisfaccién en este sentido, aunque hay 16 que la reducen. El cambio
del momento basal al mes llega a ser altamente significativo, pues 40 de los 71
familiares han incrementado su satisfaccion, s6lo 18 manifiestan una reduccion y los 13

restantes mantienen los niveles iniciales (significacion 0.006 menor que 0.01).
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TABLA 23 — Detalles de los cambios en la dimension satisfaccion por la informacion

recibida sobre la enfermedad y afectaciones de su pariente enfermo

Rangos medios en los cambios de la dimension: Satisfaccion por el grado de
informacion recibida sobre la enfermedad y afectaciones de su familiar

Rangos Suma de
N medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 162 22.41 358.50
Rangos Positivos 33b 26.26 866.50
Empates 20°
Total 69
De la Semana al Mes Rangos Negativos 144 22.29 312.00
Rangos Positivos 31¢ 23.32 723.00
Empates 24f
Total 69
De Basal al Mes Rangos Negativos 139 20.46 266.00
Rangos Positivos 38h 27.89 1060.00
Empates 20
Total 71
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Al mes < A la semana
€. Al mes = A la semana
f. Al mes = A la semana
g- Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxoh
Del Basal De la
ala Semana | Del Basal
Semana al Mes al Mes
Z -2.536 -2.352 -3.737
Sig. de Monte Carlo  Sig. .013 .016 .000
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo .009 011 .000
0, P
del 99% Maxima 017 021 001

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 2000000.
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TABLA 24 — Detalles en los cambios en la dimensidn preparacion brindada por el

personal de salud para la mejor atencion de su familiar enfermo

Rangos medios en los cambios de la dimension: Preparacion que le ha
brindado el personal de salud para la mejor atenciéon de su familiar

Rangos Suma de
N medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 222 23.70 521.50
Rangos Positivos 28P 26.91 753.50
Empates 21¢
Total 71
De la Semana al Mes Rangos Negativos 164 20.63 330.00
Rangos Positivos 28° 23.57 660.00
Empates 27t
Total 71
De Basal al Mes Rangos Negativos 189 27.78 500.00
Rangos Positivos 40" 30.27 1211.00
Empates 13
Total 71
a. A la semana < Basal
b. A la semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Al mes < A la semana
€. Al mes = A la semana
f. Almes = A la semana
g. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxon
Del Basal De la
ala Semana | Del Basal
Semana al Mes al Mes
A -1.124 -1.961 -2.764
Sig. de Monte Carlo  Sig. .048 .005
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo 239 .040 .003
0, P
del 99% Nexise 273 056 003

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 1314643744.
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El cambio favorable en relacion a la satisfaccién con la atencién profesional brindada
por el equipo de salud a su familiar es progresivo, pero llega a ser marcado cuando se
compara el momento basal con el registro hecho al mes. Puede verse en la Tabla 25 que
durante la primera semana 26 evolucionan positivamente y 20 negativamente, lo que
crea un balance estadistico que no permite significacién (significacién 0.333 mayor que
0.05). De la semana al mes, 25 evolucionan positivamente y 13 négativamente, lo que
favorece ya de forma medianamente significativa (significacion 0.087 con intervalo de
confianza 0.077-0.098, a la derecha de 0.05 pero a la izquierda de 0.10). Al analizar el
cambio total observamos 32 casos positivos y 17 negativos y la significacién estad ya

bien determinada (0.027 menor que 0.05) a favor del incremento de la satisfaccion.

En la Tabla 26 se detallan los cambios en la apreciacion de los familiares sobre el
apoyo emocional prestado a ellos por el personal de salud. Tales cambios, siempre
positivos, estan bien marcados entre los tres momentos de medicion y en general llegan
a ser altamente significativos (significacion 0.000). Es suficiente ver que desde el
momento basal al mes 45 de los 71 familiares cambiaron positivamente su valoracion,
15 la mantuvieron y sélo 11 la redujeron. Ya durante la primera semana el cambio fue
altamente significativo (significacion 0.001 menor que 0.01) y desde el registro hecho a
la semana al registro transcurrido un mes también hubo un cambio significativo

(significacién 0.022 menor que 0.05).
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TABLA 25 — Detalles de los cambios en la dimension satisfaccion con la atencion

profesional brindada por el equipo de salud a su familiar enfermo

Rangos medios en los cambios de la dimensién: Satisfaccion con la
atencion profesional brindada por el equipo de salud a su familiar

Rangos Suma de
medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 202 22.60 452.00
Rangos Positivos 26° 2419 629.00
Empates 25¢
Total 71
De la Semana al Mes Rangos Negativos 13d 19.58 254.50
Rangos Positivos 25¢ 19.46 486.50
Empates 33f
Total 71
De Basal al Mes Rangos Negativos 179 23.06 392.00
Rangos Positivos 32h 26.03 833.00
Empates 22
Total 71
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Almes <A lasemana
€. Al mes = A la semana
f. Al mes = A la semana
9. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxofl
Del Basal De la
ala Semana Del Basell
Semana al Mes al Mes
Zz -.979 -1.736 -2.222
Sig. de Monte Carlo  Sig. .027
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo 314 077 .021
0, .
del 99% Meime 352 .098 032

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 1502173562.
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TABLA 26 — Detalles de los cambios en la dimensidn apoyo emocional prestado por el

personal de salud (al familiar)

Rangos medios en los cambios de la dimension: Apoyo emocional prestado

a Ud. por este personal

Rangos Suma de
medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 162 22.94 367.00
Rangos Positivos 39 30.08 1173.00
Empates 16¢
Total 71
De la Semana al Mes Rangos Negativos 12d 25.08 301.00
Rangos Positivos 32¢ 21.53 689.00
Empates 27
Total 7
De Basal al Mes Rangos Negativos 119 28.27 311.00
Rangos Positivos 45h 28.56 1285.00
Empates 15!
Total 71
a. Alasemana < Basal
b. Alasemana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Almes <A la semana
€. Al mes = A la semana
f. Almes = A la semana
9. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxor?
Del Basal De la
ala Semana Del Basal
Semana al Mes al Mes
Z -3.387 -2.297 -3.984
Sig. de Monte Carlo Sig. .001 .022 .000
(2 colas) Intervalo de confianza ~ Minimo .000 016 .000
0, P
del 99% Maxime 002 027 000

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 112562564.
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La valoracion de los familiares de la ayuda material efectiva brindada a ellos por el
personal de salud cambia significativamente desde el registro a la primera semana al
registro finalizado un mes y en general desde el momento basal al mes, como se refleja
en la Tabla 27. Véase que en la primera semana hay un balance de cambios positivos y
negativos, por lo que no hay significacion en ninguno de los dos sentidos. Pero desde la
primera semana al mes los familiares de 33 pacientes han cambiado positivamente su
apreciacion y s6lo 7 negativamente, por lo que en este periodo el cambio es altamente
significativo (significacion 0.001 menor que 0.05). El cambio neto total es significativo
(significacién 0.027) con 39 casos positivos, 15 empates y solo 17 negativos, desde el

momento basal al mes de tratamientos paliativos.

Tal como ocurrid con la satisfaccion con la atencidn profesional brindada por el equipo
de salud a los pacientes del familiar, la dimension que hébla sobre la ayuda material
efectiva recibida de otros familiares, vecinos y demds personas tuvo un cambio gradual,
pero en general significativo. Véase en la Tabla 28 que las significaciones de los
cambios basal - semana, semana - mes, basal - mes son respectivamente 0.243, 0.069,
0.010, esto es, en orden: no significativos, medianamente significativos y altamente
significativos. La subtabla superior indica los casos que mejoraron 0 empeoraron su
valoracién entre cada dos momentos, siempre a favor de los primeros, y en particular,
en el andlisis general basal — mes se aprecia que los familiares de 35 pacientes
cambiaron positivamente su opiniéon, 21 la mantuvieron y solo 15 redujeron su

valoracion al respecto.
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TABLA 27 — Detalles de los cambios en la dimension ayuda material efectiva brindada

al familiar por el equipo de salud

Rangos medios en los cambios de la dimension: Ayuda material efectiva
brindada a Ud. por el equipo de salud

Rangos Suma de
N medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 272 28.30 764.00
Rangos Positivos 27° 26.70 721.00
Empates 17¢
Total 71
De la Semana al Mes Rangos Negativos 7d 22.86 160.00
Rangos Positivos 33¢ 20.00 660.00
Empates 31f
Total 71
De Basal al Mes Rangos Negativos 179 30.79 523.50
Rangos Positivos 39" 27.50 1072.50
Empates 15
Total 71
a. Alasemana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Al mes < A la semana
€. Almes = A la semana
f. Al mes = A la semana
g. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxor?
Del Basal De la
ala Semana Del Basal
Semana al Mes al Mes
z -.187 -3.406 -2.253
Sig. de Monte Carlo  Sig. | 848 | 001 027
(2 colas) Intervalo de confianza ~ Minimo 822 .000 .021
0, ]
del 99% Maximo 873 001 033

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 92208573.
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TABLA 28 — Detalles de los cambios en la dimension ayuda material efectiva recibida

por el familiar evaluado de otros familiares, vecinos y demds personas

Rangos medios en los cambios de la dimension: Ayuda material efectiva
recibida por Ud. de otros familiares, vecinos y demas personas

ién realizada por ULPGC. Biblioteca Universitaria, 2006

Rangos Suma de
N medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 202 30.40 608.00
Rangos Positivos 34b 25.79 877.00
Empates 17¢
Total 71
De la Semana al Mes Rangos Negativos 184 19.00 342.00
Rangos Positivos 26° 24.92 648.00
Empates 27t
Total 71
De Basal al Mes Rangos Negativos 159 25.07 376.00
Rangos Positivos 35" 25.69 899.00
Empates 21
Total 71
a. Ala semana < Basal
b. Ala semana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Al mes < Alasemana
€. Almes = A la semana
f. Al mes = A la semana
g. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxon 2
Del Basal De la
ala Semana Del Basal
Semana al Mes al Mes
4 -1.167 -1.838 -2.535
Sig. de Monte Carlo Sig. .010
(2 colas) Intervalo de confianza Minimo 227 .060 .007
o i
del 99% Méximo 260 079 014

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 1535910591.
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Por ultimo evaluamos los cambios en una dimension “negativa”: la pérdida creciente de
peso, que tuvo una evolucion desfavorable. El hecho de que la dimensién como tal sea
negativa implica que hay que interpretar a la inversa los rangos negativos y positivos en
el test de Friedman. Aqui un “rango negativo” es una reduccion de esta afectacion y por
tanto es una evolucién “positiva” desde el punto de vista de la satisfaccion. Como se
puede ver en la Tabla 29, resulta que del momento basal a la semana hay s6lo 20 casos
que evolucionan positivamente, pero 24 empeoran. Todavia este desbalance no es
suficiente para encontrar deterioro significativo segun el test de Friedman (significacién
0.366). Sin embargo, desde el registro a la semana al efectuado al mes, hay ya 27
pacientes cuyos familiares empeoran en esta sentido y 11 que mejoran, llegando a ser el
deterioro medianamente significativo (significacion 0.088). El balance general desde el
momento basal al mes arroja por tanto un lamentable incremento en la valoracién que
hace el familiar de su pérdida creciente de peso en 31 de los casos, so6lo 16 familiares no
redujeron esta preocupacién y otros 23 mantuvieron su valoracidn inicial (significacién

0.046, no muy alta, pero inferior a 0.05).

En pocas palabras, los cambios reflejados globalmente por el test de Friedman en las 7
dimensiones de la calidad de vida de los familiares relacionadas con la satisfaccién
fueron todos francamente significativos, 6 correspondientes a dimensiones “positivas” y
con una evolucién favorable y 1 que se referia a una afectacion (dimension “negativa’)

con un incremento no deseable.
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TABLA 29 — Detalles de los cambios en la dimension pérdida creciente de peso (del

familiar)

Rangos medios en los cambios de la dimension: Pérdida creciente de peso

Rangos Suma de
N medios rangos
De Basal a la Semana Rangos Negativos 208 20.88 417.50
Rangos Positivos 24P 23.85 572.50
Empates 26°¢
Total 70
De la Semana al Mes Rangos Negativos 11d 23.09 254.00
Rangos Positivos 27¢ 18.04 487.00
Empates 33f
Total 71
De Basal al Mes Rangos Negativos 169 23.72 379.50
Rangos Positivos 31h 2415 748.50
Empates 23
Total 70
a. Ala semana < Basal
b. Alasemana > Basal
C. Ala semana = Basal
d. Almes < A la semana
€. Al mes = Ala semana
f. Al mes = A la semana
g. Al mes < Basal
h. Al mes > Basal
i. Al mes = Basal
Test estadistico de Wilcoxorf
Del Basal De la
ala Semana Del Basal
Semana al Mes al Mes
4 -.919 -1.710 -1.968
Sig. de Monte Carlo Sig. —| .0455-
(2 colas) Intervalo de confianza ~ Minimo .346 .078 .033
0, P
del 99% Méximo 386 099 054

a. Basado sobre10000 muestras aleatorias con semilla de inicio 562334227.
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La medida global de satisfaccion de los familiares, se evalua y resume finalmente en las
Tablas 30 y 31. La Tabla 30 muestra el incremento del rango medio de Friedman de
esta medida global en los tres momentos (basal: 1.28; a la semana: 2.09; al mes: 2.64) y
demuestra que este cambio favorable es altamente significativo (significacion 0.000
menor que 0.01 e incluso 0.001). Las estadisticas ayudan a comprender el cambio: de
una mediana desde el inicio de 8 (bastante alta, por cierto), al cabo de la semana se
obtiene 9 y luego, al mes, 10. El rango, esto es, la variabilidad de la valoracidn hecha, se
reduce, como consecuencia de una elevacion de la calificacion minima, especialmente
durante la primera semana y evidencia que esta alta evaluacion es en cada momento mas
homogénea. La excepcidn es que al cabo del mes un familiar con apreciacion en 7 pasé
a valorar con 6, pero otros familiares con satisfaccion global en 7 y 8 elevaron al final a

9. La tendencia general de las frecuencias se visualiza claramente en los graficos de la

Tabla 31.

TABLA 30a — Rangos medios de satisfaccion global de los familiares con los cuidados.

Rangos segun test de Friedman

Rango

Medio
FAMILIA. MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (basal) 1.28
FAMILIA. MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (a la semana) 2.09
FAMILIA. MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (al mes) 2.64

Test estadistico de Friedman

Chi-cuadrado 84.565
gl 2
Sig. de Monte Sig. .000
Carlo Intervalo de confianza Minimo .000
del 99% Méaximo .000
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TABLA 30b — Estadisticas de la respuesta de familiares sobre la satisfaccion global con

los cuidados

Estadisticas de las respuestas de los familiares de los pacientes sobre SATISFACCION GLOBAL

SATISFACCION SATISFACCION GLOBAL SATISFACCION

GLOBAL (basal) (a la semana) GLOBAL (al mes)
Mediana 8.00 9.00 10.00
Rango 9 3 4
Minimo 1 7 6
Maximo 10 10 10
Percentiles 10 5.00 8.00 9.00
20 6.00 8.00 9.00
30 7.00 9.00 9.00
40 7.00 9.00 10.00
50 8.00 9.00 10.00
60 8.00 9.00 10.00
70 9.00 9.00 10.00
80 9.00 10.00 10.00
90 9.00 10.00 10.00

TABLA 31 (GRAFICOS) — Anélisis evolutivo de respuestas de familiares en cuanto a

Graficco 31a—
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Grafico 31b —
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Grafico 31c —
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SATISFACCION GLOBAL
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6 8 9

FAMILIA. MEDIDA GLOBAL DE SATISFACCION (al mes)

Resumiendo los principales resultados acerca de los cambios en la calidad de vida y la

satisfaccion de los familiares de los pacientes estudiados, puede destacarse lo siguiente:
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La percepcion de afectacion en la calidad de vida global mejora gradualmente,
reflejando una evolucion favorable, estadisticamente significativa.

El andlisis por dimensiones encuentra cambios favorables en la mayoria de ellas
(por incremento de satisfaccion o disminucion de algunas afectaciones) y deterioro
en otras (por incremento de afectaciones), aunque con diferente grado de
signiﬁcaci(’)h estadistica.

Analizando el sentido de los cambios por dimensiones a partir de la mediana,
pueden interpretarse como favorables los cambios en: satisfaccion con el nivel de
informacion recibida por el personal de salud acerca de la enfermedad o
afectaciones de su pariente, preparacion por el personal de salud para ayudar a su
familiar enfermo, apoyo emocional y también material por el personal de salud,
ayuda material efectiva de otras personas (vecinos, amigos, etc.), miedo o crisis de
panico, ansiedad e inquietud marcada, dificultades en el suefio; aumentan la
afectacidon o son desfavorables los cambios en: pérdida creciente de peso, pérdida
de esperanzas realistas, desilusion o desencantos frecuentes y pérdida de apetito.
Entre los cambios verdaderamente significativos, sea en sentido de mejoria o de
deterioro, estdn los que se produjeron en: satisfaccion con el nivel de informacion
recibida por el personal de salud acerca de la enfermedad o afectaciones de su
pariente, preparacion por el personal de salud para ayudar a su familiar enfermo,
apoyo emocional y también material por el personal de salud, ayuda material
efectiva de otras personas (vecinos, amigos, etc.) (todas en sentido de mejoria) y
pérdida creciente de peso (en sentido de deterioro). Los cambios en las otras
dimensiones observados a nivel de la mediana (favorables o desfavorables)

evidencian una tendencia, que no llega a ser significativa.

113

i6n realizada por ULPGC. Biblioteca Universitaria, 2008

108 gutores. Digitali

© Del



La dindmica de cambios en las 7 dimensiones que mejoran o deterioran es
diferente: en el caso de la satisfaccion con el grado de informacion recibida, hay
aumento significativo gradual, tanto a la semana, como al mes; la preparacion por
el personal de salud muestra cambios favorables no significativos en la primera
semana, pero si al mes; la satisfacciéon con la atencién profesional ofrece cambios
progresivos de mejoria, a la semana no son significativos, de la primera semana al
mes son medianamente significativos y se hacen significativos al analizar el cambio
desde el momento basal al mes; el apoyo emocional por el personal de salud tiene
cambios progresivos y significativos en los 3 momentos: basal-semana, semana-mes
y basal-mes; la ayuda material efectiva por el personal de salud tiene cambios
significativos y favorablemente progresivos en todos los momentos de andlisis; y la
ayuda material efectiva de otras personas muestra un cambio favorable gradual, a la
primera semana no es significativo, entre la semana y el mes es medianemente
significativo y se hace altamente significativo cuando se analiza el cambio desde el
inicio hasta el mes. En general, la dimension mas preocupante se refiere a la
pérdida creciente de peso,

con deterioro no significativo a la semana, medianamente significativo entre la

semana

y el mes y verdaderamente significativo cuando se analiza el cambio desde el

momento

basal al mes de intervencion.

La satisfaccion global de los familiares con los cuidados ofrece cambios
favorables, consistentes y significativos. La gran mayoria de los familiares evaliian

su satisfaccion con la intervencion al cabo del mes con puntuaciones de 10, en la
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escala empleada, mientras que en los momentos anteriores la mediana se centraba en

8 y 9 respectivamente.

Cuando revisamos los procesamientos estadisticos sobre calidad de vida y satisfaccién
de pacientes y familiares, tenemos que llegar a la conclusion de que los cuidados

paliativos producen un impacto positivo sustancial en:

o El efecto amortiguador del deterioro de la mayor parte de las dimensiones de la
calidad de vida de los enfermos y el incremento de los niveles de satisfaccion global
de los mismos.

e El mejoramiento significativo de la calidad de vida de los familiares de los pacientes
en casl todas sus dimensiones y el incremento de los niveles de satisfaccion global

de los mismos.
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Cuarta parte: Correspondencia entre los cambios en la calidad de vida de los pacientes

y los familiares

De acuerdo a los resultados anteriores, no resulta claro st la reduccion de las
afectaciones en la calidad de vida de los familiares se corresponda plenamente con
dicha reduccion en los pacientes. Por supuesto, la calidad de vida del familiar no debe
ser totalmente "independiente" de la del paciente. Sin embargo, los patrones de calidad
de vida obtenidos en este trabajo en "pacientes" y "familiares" son diferentes y, aunque
aparentemente, los cuidados paliativos producen resultados en uno y otro, se obtienen
mayores posibilidades de éxito en el cambio de la calidad de vida en el familiar, en el
cual depende més de factores subjetivos. En el paciente depende también de factores
subjetivos, pero hay un peso ineludible de factores objetivos asociados a la fase terminal
de la enfermedad. Con relacion a la medida global de satisfaccion, los resultados
anteriormente descritos permiten esperar una correlacion significativa en pacientes y

familiares.

Pretendiendo incursionar en la bisqueda de esta correspondencia, se hicieron analisis de

regresion (mas bien de correlacion) de:

¢ Cambios totales por la intervencion paliativa (del momento basal al mes de
intervencién) de la medida global de calidad de vida en familiares respecto a esos

cambios en los pacientes.
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¢ Cambios totales por la intervencion paliativa (del momento basal al mes de

intervencion) de la medida global de satisfaccion en familiares respecto a esos

cambios en los pacientes.
Los resultados de la primera correlaciéon aparecen en la Tabla 32. El grafico inicial
parece evidenciar que el cambio en la calidad de vida de los familiares es independiente
del cambio en la calidad de vida de su pariente enfermo. De hecho, una recta obtenida
por regresion, es casi paralela al eje de las abscisas; esto es, la tendencia media del
cambio de la calidad de vida de los familiares es la misma con independencia de las
variaciones del cambio de la calidad de vida de los pacientes: hay puntos
homogéneamente distribuidos por encima y por debajo de esta recta, como
consecuencia ineludible de la personalidad de los familiares y su susceptibilidad para el
cambio, independientemente de los resultados especificos sobre su paciente. La
significacion de la regresion es 0.846 > 0.05 demostrando estadisticamente que la
pendiente de esta recta no es significativamente diferente de cero (la recta con pendiente
cero muestra independencia lineal absoluta). Como quiera que la escala de calidad de
vida global empleada en este trabajo es ordinal, es deseable ratificar tales resultados con
analisis de correlacion no paramétricos. En efecto, el coeficiente de correlacidon Tau b
de Kendall es —0.70 pero no significativamente diferente de cero (significacion 0.471) y
el coeficiente de correlacion de Spearman es -0.10, tampoco significativamente
diferente de cero (significacion 0.408). De tal forma, queda demostrado que los cambios
en la calidad de vida global de los familiares son relativamente independientes de los

cambios en esta misma medida de sus parientes enfermos.

Sin embargo, como habiamos conjeturado, se evidencian resultados bastante

correlacionados en cuanto a la satisfaccién de pacientes y familiares, ellos aparecen en

117

itn reafizada por ULPGC. Biblioteca Universitaria, 2008

los autores. Digitali

©Del



la Tabla 33. En primer lugar, el grafico de correlaciones muestra efectivamente cierta
tendencia a una regresion lineal positiva entre tales cambios. La significacion del
analisis de regresion llega a ser menor que 0.001 a pesar de que el coeficiente R
cuadrado ajustado no estd muy cercano a 1. El coeficiente de correlacién paramétrico de
Pearson resulta en 0.744, altamente significativo. Aun cuando el caricter ordinal de la
escala no permita utilizar la ecuacion de regresién para pronosticar el cambio en la
satisfaccion de los familiares a partir del cambio en la satisfaccion de los pacientes estos
resultados son suficientes para demostrar las correlaciones sugeridas. De cualquier
manera se comprueba con técnicas no paramétricas que hay cierta correlacion entre los
cambios en los niveles de satisfaccién de pacientes y familiares. Interprétese las
significaciones reflejadas en la 1ltima subtabla como que la tau b de Kendall es
significativamente diferente de cero con probabilidad de error de 5.3 % y el coeficiente
de correlacion de Spearman es significativamente diferente de cero con una
probabilidad de error de 5.6 %. Ademas ambos coeficientes de correlacion no
paramétricos son positivos. Definitivamente, el crecimiento de la satisfaccion del
paciente y de los familiares es simultaneo. Estadisticamente, esta correlacion es, por lo

menos, medianamente significativa.

Los andlisis llevados a cabo permiten concluir que los cuidados paliativos impactan en
la satisfaccion de pacientes y familiares con incremento progresivo
interdependiente. No sucede asi con la medida de calidad de vida global, donde se
conserva cierta independencia en el impacto de las intervenciones paliativas en
pacientes y familiares. Los resultados de la segunda y la tercera parte hacen ver que el
impacto de los cuidados paliativos abarca mayores dimensiones en los familiares que en

los pacientes, en estos ultimos se logra incrementar la calidad de vida en algunas
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dimensiones, pero fundamentalmente lo que se logra es preservar la calidad de vida

preexistente,

independientemente

de

que algunas

deteriorandose por el avance de la enfermedad.

areas, obviamente,

sigan

TABLA 32 — Independencia relativa entre los cambios en la calidad de vida global de

10

pacientes y familiares

Cambios en calidad de vida de los familiares
o

o

o

o o o o
24 o a ©o =B
o o Do —Do—e—o 0 o o
o o o o o o ; 1 E'
0o o o o o o o o
o o o
o o o
o
o
= = = = = = =
-8 6 -4 -2 0 2 6 8 10

Cambio en calidad de vida de pacientes

Resumen del modelo

R R cuadrado’ Error estandar del
R cuadrado ajustado estimado
.0232 .001 -.014 3.14
a. Predictor: Cambio en afectaciones de calidad de vida en
pacientes
Analisis de Varianza asociado a la regresion
Suma de Cuadrado
cuadrados gl medio F Sig.

Regresion 374 1 374 038 ﬂm
Residual 688.626 70 9.838
Total 689.000 71

Coeficientes de correlacion no paramétricos

Correlacion

Tau b de Kendall

-0.70
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[ Spearman

-0.10

familiares

TABLA 33 — Correlacidn entre los cambios en la satisfaccion global de pacientes y

10

Cambios en satisfaccion de los familiares

-2

2

Cambios en satisfaccion del paciente

Resumen del modelo

R R cuadrado’ Error estandar del
R cuadrado ajustado estimado
744 .554 .547 1.94
Analisis de Varianza asociado a la regresion
Suma de Cuadrado
cuadrados gl medio F Sig.
Regresion 321.108 1 321.108 85.582 .000
Residual 258.892 69 3.752
Total 580.000 70
Coeficientes de la regresion?
Coeficientes no Coeficientes
estandarizados estandarizados
B Error est. Beta t Sig.
Cambios en la
satisfaccion global .736 .080 744 | 9.251 .000
del paciente

a. Variable dependiente: Cambios en la satisfaccion global de los familiares

Coeficientes de correlacion no paramétricos
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Correlacién Significacion
Tau b de Kendall 0.182 0.053
Spearman 0.229 0.056
CONCLUSIONES

El estudio evolutivo de la calidad de vida global y por dimensiones y de la satisfaccion
global con los cuidados paliativos en una muestra clinica de 71 pacientes y sus
familiares cuidadores, que reunia estrictos criterios de inclusion entre 1.319 enfermos
que asistieron en el periodo de abril de 2001 a febrero de 2003 a la Unidad de Medicina
Paliativa del Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”, permitio arribar a las siguientes

conclusiones:

1) La muestra de pacientes se caracterizd fundamentalmente por un predominio del
sexomasculino (62 %), con edad promedio de 59,7 afios y franco predominio de
nivel escolar primario (83,1 %), con mayoria de jubilados y amas de casa, donde el
cancer de pulmon, de préstata, de mama, de recto y los no especificados constiturian
el 59,2 % de 22 localizaciones tumorales, y de los cuales el 53,5 % tenian

metastasis.

2) El analisis evolutivo de la calidad de vida de los pacientes muestra:

2.a) Tendencia no significativa a la evolucidn favorable de la calidad de vida global
a la semana de intervencidn y a puntajes inferiores a los iniciales al mes.
2.b) Cambios favorables en las siguientes dimensiones:

e Incapacidad para realizar actividades fisicas (significativos).
e Incapacidad para trabajar fuera de casa.
e Incapacidad para trabajar en casa.

e Dolor (significativos).
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e Trastornos del suefio.
e Depresion o tristeza.

o Ansiedad o inquietud.

2.c) Cambios desfavorables en las siguientes dimensiones:

Nduseas o vomitos (significativos).

Estresiimiento.

Insatisfaccion con apoyo de la pareja (significativos).

Insatisfaccion en relaciones con otros familiares (significativos).

Preocupacion por los hijos .

Disminucion de actividades recreativas.

La insatisfaccion con la pareja, tanto desde el punto de vista del afecto y la
comunicacion, como desde el punto de vista sexual se incrementa a la semana
de la intervencion y luego se reduce.

2.d) La dindmica de cambios en las 7 dimensiones que mejoran o deterioran es
diferente: en algunos casos los sintomas o afectaciones aumentan a la semana y
no mantienen el incremento significativo al mes o se recupera un poco el
deterioro (nduseas o vomitos, insatisfaccion con apoyo de la pareja,
insatisfaccion con la pareja desde el punto de vista del afecto y la
comunicacion); en otros casos hay cambios de diferente grado de significacion
en sentido de mejoria (dolor, incapacidad para realizar actividades fisicas) o de

empeoramiento (insatisfaccion en las relaciones con otros familiares) a la

semana y al mes.

3) Lasatisfaccion global de los pacientes con los cuidados recibidos muestra cambios

favorables, consistentes y significativos, a la semana y al mes de intervencion.

4) El analisis evolutivo de la calidad de vida de los familiares muestra:
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4.a) Mejoria gradual, significativa de la calidad de vida global a 1a semana de

y al mes.

4.b) Cambios favorables en la mayoria de las dimensiones:

Satisfaccion con el nivel de informacion recibida por el personal de salud
acerca de la enfermedad o afectaciones de su pariente (significativos).
Preparacion por el personal de salud para ayitdar a su familiar enfermo
(significativos).

Apoyo emocional por el personal de salud (significativos).

Apoyo material por el personal de salud (significativos).

Ayuda material efectiva de otras personas (vecinos, amigos, etc.)
(significativos).

Miedo o crisis de panico.

Ansiedad e inquietud marcada.

Dificultades en el suefio.

4.c) Cambios desfavorables en las siguientes dimensiones:

Pérdida creciente de peso (significativos).
Pérdida de esperanzas realistas.
Desilusion o desencantos frecuentes.

Pérdida de apetito.

4.d) La dindmica de cambios en las dimensiones que mejoran es diferente: en

algunos casos el grado de satisfaccion aumenta significativamente en todos los

registros o crece paulatinamente hasta el final de la intervencion (satisfaccion

con el grado de informacion recibida, apoyo emocional por el personal de

salud, ayuda material efectiva por el personal de salud), en otros casos, la

mejoria no es significativa a la semana, pero si al mes de intervencion

(preparacion por el personal de salud para ayudar a su familiar enfermo,

satisfaccion con la atencion profesional, ayuda material | efectiva por otras
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personas). La tinica dimensidn que se deteriora significativamente y de forma
gradual es la pérdida creciente de peso del familiar.
5) La satisfaccion global de los fasmiliares con los cuidados recibidos muestra, al
igual que en los pacientes, cambios favorables, consistentes y significativos, a la

semana y al mes de intervencion.

6) Los cuidados paliativos impactan en la satisfaccidn global de pacientes y familiares
con incremento progresivo interdependiente; sin embargo, modifican la calidad de
vida global, con relativa independencia de los efectos de la intervencién en

pacientes y familiares.

Generelizando, podemos decir que los cuidados paliativos producen un impacto positivo
sustancial en los pacientes, amortiguando el deterioro de la mayoria de las dimensiones
de su calidad de vida e incrementando discretamente algunas dimensiones y su
percepcion de calidad de vida global, y, sobre todo, su grado de satisfaccién global con
la atencién, y en los familiares, incrementando significativamente la mayoria de las
dimensiones de su calidad de vida y su percepcién de calidad de vida global y
aumentando su nivel de satisfaccion global con los cuidados que recibe su familiar

enfermo y ellos mismos.
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RECOMENDACIONES O SUGERENCIAS

)

2)

3)

Incorporar los resultados de esta investigacion de impacto en el perfeccionamiento
de las acciones que se brindan en la actual Unidad de Medicina Paliativa del
Hospital de Gran Canaria “Dr. Negrin”, haciendo conocer a los profesionales
aquellas dimensiones de la calidad de vida que mejoran y se deterioran como

resultado de su gestién como cuidadores.

Desarrollar investigaciones de réplica que consideren otros periodos de intervencion
y, sin descuidar el rigor necesario en la seleccidon de muestras, que abarquen mayor
poblacion en diferentes modalidades de atencién (ingreso en la Unidad, consulta
externa, atencion domiciliaria), comparando sus resultados, a fin de que se llegue a
establecer una linea o tendencia en la direccidon de las intervenciones paliativas en la

Unidad.

Desarrollar investigaciones similares, que focalicen el grado de satisfacciéon del
personal de salud que atiende a estos pacientes y familiares, asi como las posibles
afectaciones por estrés laboral y/o desgaste profesional o “burnout”. Esta linea
completaria, obviamente, los estudios de calidad de vida en el campo de los
Cuidados Paliativos, considerando no so6lo la calidad de vida de los enfermos y sus
familiares, sino la propia calidad de vida laboral de los integrantes de los equipos de

atencion.
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ANEXO 1 - INSTRUMENTO PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES

EL ESTADO DE SALUD Y LAS AFECTACIONES DE LA VIDA COTIDIANA

Interesa conocer el grado en que Ud. considera que su estado de salud (la enfermedad o
su tratamiento) lo ha afectado durante las ULTIMAS 24 HORAS. Marque en la linea el
grado en que esta presente cada indicador, partiendo de que 0 es la minima expresion y
10 su méxima expresion. En el caso de que algin indicador no se ajuste a Ud. (por
ejemplo, por no tener pareja), sefiale en la linea correspondiente: NO PROCEDE.

Necesitamos sus propias respuestas, sin consultar a otras personas. Los resultados seran
considerados con discrecion y se tendran en cuenta para su atencion. GRACIAS!

1. Nauseas, vomitos

0 10
2. Dolor

0 10
3. Decaimiento

0 10
4. Falta de aire

0 10
5. Falta de apetito

0 10
6. Estrefiimiento

0 10
7. Pérdida de peso

0 10
8. Caida del cabello

0 10
9. Trastornos del suefio

0 10
10. Miedos

0 10
11. Depresion, tristeza

0 10
12. Ansiedad, inquietud

0 10
13. Irritabilidad, ira

0 10
14. Insatisfaccion con el aspecto fisico

0 10
15. Incapacidad para trabajar (fuera de casa)

0 10
16. Incapacidad para trabajar (en casa)

0 10
17. Insatisfaccion con el apoyo de la pareja

0 10
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18. Insatisfaccion con el apoyo de hijos y otros

familiares 0 10
19. Insatisfaccion con el apoyo de vecinos y
amigos
0 10
20. Preocupaciones economicas en relacion
con la salud
0 10
21. Preocupaciones por hijos
0 10
22. Insatisfaccion en la relacion de pareja
(afecto, comunicacion)
0 10
23. Insatisfaccion en la relacion de pareja
(relaciones sexuales)
0 10
24. Insatisfaccion en las relaciones familiares
(hijos, hermanos, etc.)
0 10
25. Insatisfaccion en las relaciones sociales
(visitas, conversar, etc.)
0 10
26. Incapacidad para actividades fisicas
(deportes, ejercicios, etc.)
0 10
27. Disminucion de cuidados personales
(aseo, etc.)
0 10
28. Disminucioén de actividades recreativas
(cine, TV, leer, etc.)
0 10
29. Insatisfaccién con la informacion recibida
sobre su estado de salud
0 10

ANADA CUALQUIER OTRO PROBLEMA RELACIONADO CON SU SALUD

QUE LO HAYA ESTADO AFECTANDO DURANTE LAS ULTIMAS 24 HORAS:

30.

0 10

INDIQUE, POR ULTIMO, EN QUE MEDIDA SU ESTADO DE SALUD ACTUAL

(ULTIMAS 24 HORAS) HA AFECTADO A SU VIDA EN GENERAL:

0 10
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ANEXO 2 - INSTRUMENTO PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA EN FAMILIARES

AFECTACIONES DE LA ENFERMEDAD EN LA VIDA DE FAMILIARES

Interesa conocer el grado en que la enfermedad de su familiar lo ha afectado durante las
ULTIMAS 24 HORAS. Marque en cada linea el grado en que estd presente cada
indicador, partiendo de que 0 es la minima expresion de la afectacion y 10 su maxima
expresion. En el caso de que algun indicador no se ajuste a su caso sefiale: NO
PROCEDE.

Necesitamos su respuesta sincera. Los resultados seran considerados con discrecién y

se tendran en cuenta para la atencidn a su famiiar enfermo y a Ud. mismo. GRACIAS!

1. Satisfaccion con el grado de informacion recibida
sobre la enfermedad y afectaciones de su familiar

0 10
2. Preparacion que le ha brindado el personal de
salud para la mejor atencién de su familiar
0 10
3. Satisfaccion con la atencion profesional
brindada por el equipo de salud a su familiar
0 10

4. Apoyo emocional prestado a Ud. por este personal

0 10
5. Ayuda material efectiva brindada a Ud. por el
equipo de salud
0 10
6. Apoyo emocional recibido por Ud. de otros
famihiares, vecinos y demads personas
0 10
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7. Ayuda material efectiva recibida por Ud. de
otros familiares, vecinos y demds personas

8. Signos de fatiga o cansancio creciente

9. Presencia de miedos o crisis de panico

10. Tristeza y depresion frecuente

11. Ansiedad e inquietud marcada

12. Pérdida de esperanzas concretas y realistas

13. Desilusion, desencanto, decepcion frecuente

14. Pérdida creciente de peso

15. Pérdida de apetito

16. Dificultades crecientes con la conciliacion del
suefio o disminucion de las horas de suefio

17. Dificultades en las relaciones sexuales con
su pareja

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

148

itn realizada por ULPGC. Biblioteca Universitaria, 2008

los autores. Digitali

©Del



18. Dificultades en las relaciones humanas con
otras personas

0 10
19. Disminucién sensible de actividades de
recreacion y distraccion
0 10
20. Sintomas frecuentes de estrés (taquicardia,
sudoracion excesiva, trastornos digestivos)
0 10

ANADA CUALQUIER OTRA OBSERVACION QUE REFLEJE SU GRADO DE
AFECTACION POR LA ENFERMEDAD DE SU FAMILIAR EN LAS ULTIMAS 24
HORAS:

21.

FINALMENTE, INDIQUE EN QUE MEDIDA SU VIDA ACTUAL (ULTIMAS 24
HORAS) HA SIDO AFECTADA POR LA ENFERMEDAD DE SU FAMILIAR:
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ANEXO 3 - INSTRUMENTO PARA EVALUAR SATISFACCION GLOBAL EN
PACIENTES Y FAMILIARES

ESCALA PARA EVALUAR SATISFACCION CON LA ATENCION BRINDADA
POR SU EQUIPO DE SALUD ACTUAL

Deseamos conocer el grado de satisfaccion que Ud. experimenta con la atenciéon
brindada por el equipo de salud que se encuentra brinddndole sus servicios.
Guardaremos la mayor discrecion con respecto al resultado, s6lo nos interesa para
procesar los datos en el marco de un grupo de pacientes atendidos por diversos equipos.

Haga una marca en el punto de la linea que Ud. considera refleja mejor el grado de
satisfaccion que experimenta, partiendo de que O representa la minima expresion y 10 la
maxima expresion.
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ANEXO 4 - CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PACIENTES Y FAMILIARES

CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION

Se esta llevando a cabo un estudio para conocer aquellos aspectos de la calidad de vida
y la de mis familiares que estan siendo afectados por el estado de salud actual. Se quiere
conocer el cambio en la calidad de vida que se logra con el tratamiento que se estd
recibiendo. Ademads, interesa conocer cuél es el grado de satisfaccidon que pacientes y
familiares tienen con la atencion recibida en diferentes momentos del tratamiento que se
ofrece en esta Unidad.

Este estudio permitira obtener conocimientos acerca de las posibilidades y limitaciones
de los tratamientos para que ellos puedan ser mejorados en el futuro.

Para la recopilacion de la informacién se utilizardn dos instrumentos, que se completan
de forma relativamente facil y que permitirdn precisar la opiniéon sobre diferentes
aspectos relacionados con el estado de salud actual y con el bienestar del familiar, asi
como con la satisfaccion con los cuidados que aqui se brindan. Esta informacion tendra
caracter confidencial.

El participar en el estudio no representa peligro alguno para la salud fisica o emocional,
pero es totalmente voluntaria. Significa que se pueda rehusar a participar o a contestar
algunas de las preguntas que se realicen.

Conociendo estos detalles, ofrezco mi consentimiento para participar voluntariamente
en este estudio

FIRMA DEL PARTICIPANTE
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