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— La satisfaccion de los cuidadores y familiares con los cuidados ofrecidos
al paciente (Addington-Hall, MacDonald, Anderson y Freeling, 1991; Blyth, 1990;
Sykes, Pearson y Chell, 1992).

— Las necesidades del paciente y su familia, y su relacién con los miembros
del equipo terapéutico, abarcando dicho analisis: el control de sintomas fisicos,
emocionales y espirituales; la comunicacién entre enfermo-familia y equipo;
problemas practicos y financieros, etc. (Butters, Higginson, George, Smits y
McCarthy, 1992; Higginson, 1988; Higginson y McCarthy, 1989; Higginson, Wade
y McCarthy, 1990, 1992; McCarthy y Higginson, 1991).

En definitiva, los resultados obtenidos a través de la administraciéon de estos
instrumentos se ha utilizado para conocer un poco mejor la compleja situacion por
la gue atraviesan las personas con enfermedad terminal y su familia/allegados, e
intentar detectar aquellas parcelas de asistencia en las cuales los cuidados
paliativos son mas eficaces a la hora de conseguir sus objetivos y, aquellas que lo
son en menor proporcion. Estas evaluaciones del efecto de la asistencia paliativa
prestada sirve, ademas, para evitar la desmoralizacién del equipo —burnout—,
(Cfr. Bayés, 1993) al proporcionar informacion directa de su actuacion, teniendo
presente, que el objetivo de dicha atencidon no es la curacidon de la enfermedad,
sino proporcionar el mayor confort posible al enfermo y a su familia. Por su parte,
Barreto (1994) sefiala que la evaluacion permitira al equipo terapéutico adaptar su
punto de vista al de las personas que sufren, para configurar de esta forma, un

criterio compartido que redunde en una mejora asistencial.

Tras realizar un analisis de la mayoria de los instrumentos utilizados para
evaluar la calidad de vida de los enfermos en situaciéon terminal, creemos
necesario disefiar un nuevo sistema de evaluacion que responda adecuadamente
a los objetivos que se pretenden obtener, es decir, evaluar el bienestar de la

persona con enfermedad terminal. Para ello, a nuestro modo de ver, un
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instrumento creado para evaluar, en cada momento, el grado de
bienestar/malestar global del enfermo en situacién terminal, debe cumplir
basicamente con los siguientes requisitos: a) ser facil de administrar; b) tener una
duracién corta para no fatigar en exceso al paciente—; ¢) contener un ndmero
adecuado de preguntas —mas bien pocas—, que sean relevantes y apropiadas
para este tipo de enfermos y; d) no ser un elemento distorsionador de la atencién

que se le presta.

Dado que el objetivo de los cuidados paliativos es en gran parte subjetivo
—conseguir el mejor grado posible de bienestar del paciente y de su famlia—,
sera, por tanto, el propio enfermo el mejor evaluador posible de su estado actual
de bienestar. Con ello, queremos decir, que el instrumento a utilizar ha de ser
necesariamente el autoinforme, teniendo presente, que la familia/allegados
también forman parte del objetivo asistencial (Barreto, 1994).

Las preguntas que, en nuestra opinion deberfan formar parte de este
instrumento, se tendrian que disefar teniendo en cuenta que la condicién general
de estos enfermos, asi como sus necesidades, preocupaciones y prioridades,
pueden variar rapidamente de un momento a otro, incluso dentro de un mismo
dia. Por este motivo, los aspectos a evaluar tendrian que hacer referencia a un
periodo de tiempo relativamente corto, por ejemplo, las Ultimas 24 horas, yno ala
semana precedente como hacen la mayoria de estudios sobre calidad de vida
(Cohen y Mount, 1992). Dado que el grado de bienestar experimentado por el
enfermo en un momento dado es variable y estd influido por una multitud de
factores y circunstancias que inciden en el mismo, seria necesario su seguimiento

—evolucién—a lo largo de su etapa terminal—..

Ademas de evaluar el bienestar experimentado por el paciente, creemos que
es de gran utilidad, evaluar el bienestar del enfermo percibido por la

familia/allegados, asi como por el equipo sanitario que los atiende (por ejemplo,
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Higginson, Wade y McCarthy, 1990). Con relacion a fa familia —no nos hemos de
olvidar que forma parte de la unidad asistencial a tratar—, en la medida en que su
valoraciéon coincida con la realizada por el propio enfermo, se evitaran
sufrimientos y situaciones incomodas, todas ellas generadoras de malestar. La
implicacién de la familia en la atencion del enfermo, puede suponer, entre otras
cosas, la aportacién de informacién complementaria sobre diversos aspectos
relacionados con el enfermo que pueden ayudar a afinar los objetivos
terapéuticos. Asi mismo, la concordancia entre las partes implicadas, es decir,
enfermo-familia-equipo, facilitara que la atencion prestada se adecue en mayor

grado a los objetivos planteados.

Con relacién a la evaluacion del bienestar por parte del equipo asistencial,
conviene sefalar que es una tarea dificil que esta influenciada por un amplio
conjunto de factores. Entre ellos, |a naturaleza subjectiva del constructo utilizado.
De hecho no nos ha de extrafiar que las evaluaciones realizadas por los
profesionales sanitarios difieran de las realizadas por los propios enfermos o por
los familiares. En este sentido, Rathbone, Horsley y Goacher (1994) sefialan que
el 58% de los pacientes identifican problemas que no han sido reconocidos por
los médicos y las enfermeras, y que el 52% de estos problemas son de naturaleza
psicosocial. Por su parte, Roy (1994) indica que la calidad de vida eviuada por los
médicos es significativamente inferior a la evaluada por los enfermos. Resultados

similares han observado Slevin y colaboradores (Cfr.Roy; 1994).

Para concluir, vamos a comentar algunas consideraciones que hay que
tener en cuenta a la hora de evaluar el bienestar del enfermo en situacién

terminal;

— La administracién mas adecuada de un cuestionario para evaluar el

bienestar en este tipo de pacientes, a nuestro entender, tendria que ser verbal,
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dado que, en la mayoria de las veces, los enfermos estan muy débiles y

cansados para autoadministrarselos.

— Para evitar problemas derivados de la falta de memoria, asimilacion y
concentracién fruto de su situacién extrema, pensamos que las escalas
categoriales con pocas opciones y con algunas preguntas abiertas son la forma
mas adecuada de obtener informacién sobre el enfermo. Sin embargo, otros
autores apuestan por las escalas numéricas (Cohen y Mount, 1992) y por las

escalas analogo visuales (Bruera et al. 1992).

— Dada la alta incidencia de deterioro cognitivo en las Gltimas fases de la
enfermedad (Bruera, Robin, Fainsinger, Melvin, Miller y Kuehn, 1992), es de suma
utilidad administrar, en caso de duda, una forma abreviada del cuestionario Mini
Mental State, para poder descartar aquellos enfermos que manifiesten este tipo
de trastorno. Hay que tener en cuenta, por ejemplo, que las alucinaciones o la
desorientacién tempo-espacial, pueden ser de caracter temporal, inhabilitando,

por algun tiempo, la evaluacion que pudiera realizarse del enfermo.

— En algunas ocasiones, determinados factores, por ejemplo, deterioro
cognitivo, existencia de sintomas no controlados, tiempo de supervivencia corto,
etc., pueden dificultar o incluso impedir la evaluacidén del bienestar del enfermo

ingresado en una unidad de cuidados paliativos, y por tanto su evolucién.

— Conviene tener en cuenta, que en un enfermo en situacion terminal es de
esperar que con el progreso de su enfermedad su calidad de vida disminuya en
las Ultimas etapas de su dolencia (Bullinger, 1992) A pesar de ello, el bienestar
experimentado por el enfermo no ha de seguir necesariamente el mismo camino.
En este sentido, Morris y colaboradores han observado que aproximadamente el
20% de los enfermos mantienen un buen nivel de calidad de vida durante la

tltima semama de su existencia (Morris, Suissa, Sherwood, Wright y Greer,
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1986). Estos autores sugieren que es posible mantener o incluso incrementar el

bienestar experimentado por estos enfermos.

Con estos criterios, disefiamos un cuestionario para evaluar el bienestar del
enfermo en situacién terminal, cuestionario que utilizamos en nuestras

iinvestigaciones tal y como se describe en la parte empirica de este trabajo.



PARTE EMPIRICA
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7. OBJETIVOS Y JUSTIFICACION DE NUESTRA INVESTIGACION
7.1. OBJETIVOS
Los objetivos de la presente investigacion han consistido en:

1- Elaborar un instrumento —sencillo y facil de administrar— para evaluar

globalmente el bienestar del enfermo oncolégico en siutacién terminal.

2- Determinar los factores potencialmente generadores de impacto

emocional en el enfermo en situacion terminal y que inciden en su bienestar.

3- Verificar hasta que punto la percepcion del paso del tiempo realizada
por el propio enfermo en situacién terminal, se puede considerar como un

indicador del grado de bienestar por él experimentado.

Para facilitar estos objetivos con mayor realismo y rigor metodoldgico,
llevamos a cabo un pegefio estudio piloto de las caracteristicas que se

especifican a continuacion.

7.2. JUSTIFICACION DE NUESTRA INVESTIGACION

Como hemos comentado anteriormente en el apartado 6.3, la evaluacion
del bienestar en el enfermo en situacion terminal es importante porque permite,

entre otras cosas:

i) Conocer como se encuentra el enfermo en situacidén terminal en un

momento dado, y estudiar su evolucion desde el ingreso hasta su faliecimiento.
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ii) Evaluar la eficacia de las terapias paliativas dispensadas a este tipo de
enfermos. Es decir, hasta que punto los cuidados paliativos que se proporcionan
a los enfermos en situacion terminal y sus familiares cumplen con los objetivos

terapéuticos que los fundamentan.

8. ESTUDIO PILOTO
8.1 OBJETIVO

Previamente al planteamiento de la investigacion principal hemos
efectuado una estancia de cuatro meses —marzo a junio de 1992— en uno de
los centros hospitalarios pioneros de la atencion al enfermo en situacién
terminal en nuestro pais: el Hospital de la Santa Creu de Vic (Barcelona). Dicho
hospital, es un centro sociosanitario que ofrece diversos servicios, entre ellos, la
atencién al enfermo en situacion terminal en una seccion especializada del

mismo denominada Unidad de Cuidados Paliativos.
Nuestra estancia en esta unidad, tuvo los siguientes objetivos:

i) En primer lugar, familiarizarnos con la dinamica y funcionamiento del
hospital, y en especial, de su unidad multidisciplinar de cuidados paliativos. Con
ello pretendiamos por una parte, conocer detalladamente la organizacion

asistencial, y por otra, evitar, en la medida de lo posible, distorsionar su iabor.

ii) Solicitar la colaboraciéon de los diferentes miembros que integran la
unidad de cuidados paliativos, en particular, de los médicos y las enfermeras,
para poder desarroliar adecuadamente nuestro estudio. Asimismo, con esta

estancia se pretendia familiarizar al equipo sanitario con nuestra presencia.
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iii) Conocer, con mayor detalle, algunas de las caracteristicas propias de
la situacion terminal, sobre todo, aquellas que estan relacionadas con la

atencion asistencial que se ofrece a los enfermos y a los famliares o allegados.

iv) Poner a prueba nuestro instrumento elaborado para evaluar el
bienestar del enfermo, e identificar los posibles problemas o dificultades
derivadas de su implementacion. Por ejemplo, la adecuacién de las preguntas

confeccionadas o su comprensién por parte de los pacientes y familiares.

8.2 METODO
8.2.1 SUJETOS

Este estudio piloto fue realizado con 7 enfermos neoplésicos cuya
localizacién tumoral primaria fue la siguiente: 2 puimén, 2 colon-recto, 1
préstata, 1 leucemia y 1 estdmago. La edad media de estos enfermos era de
65,3 afios, con un rango de edad que oscilaba de 53 a 76 afos. Los criterios

que se utilizaron para seleccionar a estos enfermos fueron los siguientes:

a) padecer una enfermedad neoplésica en fase terminal —segun el

criterio de los médicos de la unidad de cuidados paliativos—.

b) no padecer deterioro cognitivo. En caso de duda, se aplicaba una
version reducida del Mini Mental State (Folstein, Folstein y McHugh,

1975).

c) estar ingresado en la unidad de cuidados paliativos y no recibir

tratamiento ambulatorio.
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Asimismo se seleccionaron a los cuidadores primarios —familiares o
amigos que intervienen directamente en la atencion del enfermo—
correpondientes a estos enfermos. En nuestro caso fueron 5 esposas, 1 esposo
y 1 hermana del enfermo. Las edades de los cuidadores primarios eran

similares a la de los enfermos.

Los miembros del equipo asistencial pertenecientes a la Unidad de
Cuidados Paliativos que participaron directamente en la valoracién del

bienestar del enfermo fueron dos médicos y tres enfermeras.

8.2.2 INSTRUMENTOS Y LUGAR DE INVESTIGACION
8.2.2.1 INSTRUMENTOS

Con el fin de obtener la infformacion necesaria para poder evaluar el
bienestar del enfermo en situacién terminal, segin nuestros objetivos

planteados, se utilizé el siguiente material.

8.2.2.1.1 REGISTRO CON DATOS MEDICOS Y PSICOLOGICOS

Consistia en una hoja de registro en la cual se anotaban tanto datos
médicos como psicolégicos procedentes de la historia clinica de los pacientes
(ANEXO 1). Asimismo, se identificaba al cuidador primario o de referencia y la
relacion que mantenia con el enfermo. De hecho, se recogia aquella
informacién que considerabamos que pudiera ser de utilidad y que nos pudiera

aportar un mayor conocimiento sobre el enfermo y su situacion.
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8.2.2.1.2 CUESTIONARIO DE BIENESTAR

Este cuestionario inicial (ANEXO 2) estaba compuesto por cuatro

subapartados:
2.1) Evaluacién del bienestar realizado por el propio paciente.

2.2) Evaluacidén del bienestar del enfermo estimado por el cuidador de

referencia —familiar/allegado—.

2.3) Evaluacién del bienestar percibido por el médico responsable de la

atencién del enfermo ingresado en la Unidad de Cuidados Paliativos.

2.4) Evaluacién del bienestar estimado por la enfermera responsable de

la atencién del enfermo ingresado en la Unidad de Cuidados Paliativos.

En general, los items o preguntas que componen el cuestionario estan
formuladas, por una parte, a través de escalas categéricas de cinco opciones, y

por otra, a través de preguntas abiertas.

8.2.2.1.2.1 EVALUACION DEL BIENESTAR POR EL PROPIO ENFERMO

El bienestar del enfermo se evalud a través de un sencillo cuestionario
(Apartado 2.1 del ANEXO 2). En este instrumento, se recogian ademas de la
valoracion global de bienestar, las causas que el propio enfermo manifestaba
que contribuian al mismo y las preocupaciones que su situacion le generaba en
ese momento. Asimismo, se preguntaba al lenfermo sobre la percepcién o paso

del tiempo, y las causas de tal aseveracion.
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Conviene sefalar, que optamos por la administracion verbal de los items,
dado que en la mayoria de las ocasiones, l0s pacientes estdn muy cansados y

débiles para autoadministrarse el cuestionario.

8.2.2.1.2.2 EVALUACION DEL BIENESTAR POR EL CUIDADOR DE REFERENCIA

—FAMILIA/ALLEGADOS —

Al igual que se hacia con el enfermo, se preguntd al cuidador primario,
generalmente un familiar —esposo/a, hermano/a—, como creia que se
encontraba el enfermo, haciendo mencién siempre al dia de ayer, y cuédles eran
la causas que pensaba que contribuian a su estado —malestar/bienestar—
(ANEXO 2.2). Asimismo, se le solicitaba que nos dijera cuales eran en aquel

momento sus principales preocupaciones.

8.2.2.1.2.3 EVALUACION DEL BIENESTAR POR EL MEDICO Y POR LA
ENFERMERA RESPONSABLE DE LA ATENCION DEL ENFERMO Y DE SU
FAMILIA

Tanto al médico como a la enfermera responsable de la atencidén del
enfermo, le solicitAbamos que nos valorara, segun su propio criterio, como se
encontré el enfermo el dia de ayer, y cudles eran los factores que, a su juicio,
contribuian al bienestar/malestar del enfermo (ANEXO 2.3, y 2.4). La
cumplimentacién del cuestionario por parte del médico o de la enfermera se
hacia individuaimente, y en ningun caso,'se contestaban conjuntamente. De

esta manera se evitaba la influencia de un profesional sobre el otro.
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8.2.3. PROCEDIMIENTO

E! investigador solicitaba a los médicos de la Unidad de Cuidados
paliativos que le informasen de los pacientes recientemente ingresados que
padeciesen cancer, fueran catalogados como enfermos en situacion terminal y
cumplieran los criterios de inclusién anteriormente mencionados —Apartado
8.2.1. Una vez identificados los pacientes, el entrevistador demandaba,
generalmente al médico resposable de su atencién, o en su defecto, a la
enfermera responsable de la misma, que fuera presentado al enfermo y a sus
respectivas familias —siempre y cuando estas estuviesen presentes— de la

siguiente manera normalizada:

"Hola Sr. X, buenos dias, le voy a presentar al Sr. Joaquim Limonero,
es psicélogo y un miembro mas del equipo que le va a atender a
usted mientras esté aqui ingresado. Como puede ver, somos muchos
los que cuidamos de usted. Si le parece bien, pasara mas tarde para
hacerle una serie de preguntas sobre cédmo se encuentra, como va
todo.”

Esta presentacién se hacia también extensiva a la familia.

En el momento de realizar la entrevista semiestructurada en la cual
administrdbamos el cuestionario; haciamos referencia a nuestra presentaciéon
anterior realizada con el médico o la enfermera responsable de la atencion del

enfermo. Dicha presentacién, se efectuaba de la siguiente manera:

"Hola Sr. T., buenas tardes, soy el Sr. Joaquim Limonero, psicélogo,
i se acuerda de mi?. He venido esta mafiana con el/la Dr./enfermera
—nombre del médico/enfermera responsable—. Si le parece bien, le
voy a hacer una serie de preguntas para ver cOmo se encuentra,
como va todo.”
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Si algin miembro de la familia estaba presente, le rogaba que fuera tan
amable de dejarme a solas con el enfermo, a la vez que le mencionaba que

después de hablar con el enfermo me gustaria, si fuera posible hablar con elios.

Conviene sefalar que la entrevista tenia siempre lugar en la habitacion
del enfermo, y que durante la misma, no estaban presentes otras personas para
evitar de esta manera, que fueran un elemento distorsionador de las respuestas
del enfermo. En el supuesto de que el enfermo estuviera alojado en una
habitacién compartida —doble—, rogdbamos a las visitas del compafiero de
habitacién si eran tan amables de dejarnos a solas con el enfermo durante unos
momentos. Por lo que respecta a la familia, la entrevista tenia lugar en una sala
utilizada habitualmente por los miembros de la unidad para hablar con los
familiares. Con ello se pretendia crear un clima de cordialidad e intimidad que
facilitara el diadlogo con la familia. En caso de que dicha sala estuviera ocupada,
utilizdbamos alguna otra sala disponible, como por ejemplo, una habitacion
vacia, la sala control de enfermeria, etc. En ningln caso, utilizabamos el pasillo
del hospital, frecuentemente transitado por el personal sanitario, las visitas y los

enfermos.

En un principio, los cuestionarios fueron administrados dos veces por
semana; de esta manera, pretendiamos realizar una mejor valoracion de la
evoluciéon del bienestar del enfermo. No obstante, como comentaremos mas
adelante, decidimos modificar fa frecuencia de evaluacion del bienestar,
pasando a valorarse una vez por semana, tal y como se ha realizado en otros

estudios (Higginson y MacCarthy, 1989, por ejemplo).
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8.3. RESULTADOS

Ningln enfermo o familiar entrevistado se negé a contestar a nuestras
preguntas. Observamos que tanto los enfermos como los familiares mostraban
una gran disposicidn a contestar las preguntas, y en muchas ocasiones, nos
agradecian la visita y el tiempo que les habiamos dedicado. Agradecimientos
que consideramos normales dentro de la dindmica de la unidad de cuidados

paliativos.

La duracién de la entrevista con la familia y el enfermo oscilé entre unos
10 minutos y un maximo de 1 hora —en promedio, unos 20 minutos—,
dependiendo de la persona entrevistada. Todas las preguntas fueron faciimente

comprendidas por los enfermos y familiares.

Respecto a los miembros de la unidad —médicos y enfermeras
responsables de la atencion de los enfermos evaluados—, no observamos
ninguna dificultad a la hora de responder a las preguntas formuladas. El tiempo
por ellos empleado en la cumplimentacién del cuestionario, fue relativamente

corto, entre 2 y 5 minutos por paciente.

Con relacién a la frecuencia de evaluacion del bienestar, las sugerencias
aportadas por los miembros de la unidad nos hicieron reflexionar sobre la
idoneidad de valorar el bienestar una vez a la semana, por una parte, para no
fatigar al enfermo y su familia, y por otra, por cuestiones préacticas relacionadas

tanto con el equipo asistencial como con la atencién del enfermo y su familia.

Con el fin de evitar causar algin malestar adicional al enfermo o a su
familia, se evité entrevistar al enfermo cuando éste no se encontraba en

condiciones idoneas para desarrollar la entrevista, como, por ejemplo, cuando
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el enfermo se encontraba semiinconsciente, agénico o con un malestar
profundo—. En tales condiciones, obviamente no se realizaba la entrevista y
quedaba postergada para otro momento u otro dia en el cual se tuviera

oportunidad para ello.

8.4. DISCUSION

En primer lugar, observamos que el hecho de preguntar al paciente como
se encontraba, resolver sus posibles dudas e interesarnos por sus problemas,
convertia a la entrevista en una herramienta terapéutica Util que contribuia junto
con las atenciones del resto del equipo asistencial a proporcionar confort al
paciente. Este efecto "terapéutico” de la entrevista también se observé en la
familia, la cual la mayoria de las ocasiones esta tan desbordada por la situacion

que agradece cualquier atenciéon que se le pueda dispensar.

La realizacion de este estudio piloto nos ha permitido llegar a las

siguientes conclusiones:

i) Los items que componen el cuestionario de evaluacién de bienestar
son adecuados y comprensibles, tanto para el enfermo en situacion terminal
como para sus familiares. Por lo que respecta al equipo asistencial, nuestra

intervencién no provoca alteraciones importantes en su quehacer diario.

ii) La entrevista semiestructurada que realiza el investigador con el
paciente y posteriormente con su familia, sirve, por una parte, para administrar el
cuestionario y obtener la informacién pertinente respecto al mismo, y por otra,
para constituirse como una herramienta intrinsecamente terapéutica en sentido

paliativo que contribuye a mejorar el bienestar del enfermo y de su familia.
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iii) A partir de las entrevistas realizadas con los enfermos en diferentes
momentos del dia, observamos que el momento mas idéneo era realizar la
primera entrevista con el enfermo era por la tarde, después de haber sido
presentados por la mafana por el médico o enfermera responsable. A partir de
este primer contacto, las posteriores entrevistas se realizaban indistintamente
por la mafana o por la tarde segun la disponibilidad del enfermo y del

entrevistador.

Este estudio piloto nos ha permitido una readaptacién del protocolo inicial

y procedimiento de admistracion.
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9. ESTUDIO PRINCIPAL

9.1.0BJETIVOS

Los objetivos de esta segunda investigacién han sido los que se detallan

en el apartado 7.1

9.2 METODO
9.2.1 SUJETOS

Los sujetos que formaron parte de esta investigacion fueron
seleccionados entre el dia 10 de julio de 1992 y el 23 de julio de 1993. No
obstante, el estudio longitudinal se prolongé hasta el 3 de agosto de 1993,
momento en que fallecid el ultimo paciente ingresado incluido en nuestra

seleccion.

Los criterios de seleccion que debian de cumplir los enfermos para ser

incluidos en nuestro estudio fueron los siguientes:

1- Ser enfermo de cancer considerado por los médicos de la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic como enfermo en

situacion terminal, segun los criterios descritos en el cuarto capitulo.

2- No encontrarse en estado agonico o tener una expectativa de vida

pronosticada de horas o de dias.

3- No padecer ningun tipo de deterioro cognitivo como, por ejemplo,

alucinaciones, pérdida de memoria, desorientacién temporal o espacial que
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pudiera invalidar sus respuestas. En caso de duda, el investigador administraba

una forma reducida del cuestionario Mini Mental State.

4- No ingresar en la unidad de cuidados paliativos (UCP) para realizar
algun tipo de tratamiento ambulatorio —dificil de realizar en su domicilio— para

ser dado de alta a los pocos dias.

5- Llevar ingresado en la UCP menos de una semana antes de ser
entrevistado, para que de esta manera, por una parte, el investigador al ser
presentado como un miembro més del equipo terapéutico interdisciplinar no
fuera considerado por el propio paciente como una persona ajena al mismo, y
por otra, para poder evaluar el bienestar del enfermo durante los dias

inmediatos a su ingreso.

Con relacién a la familia o cuidadores primarios estos debian de cumplir

los siguientes criterios para ser incluidos en el estudio:

1- Ser identificado por los miembros de la UCP como el cuidador primario
implicado en la atenciéon del enfermo oncolégico en situacion terminal,

independientemente del tipo de relacion que les una: familia o amistad.

2- Haber visitado al enfermp, como minimo, el dia anterior a nuestra

entrevista, ya que la misma hacia siempre mencién al dia de ayer.

3. La entrevista siempre se hacia a la misma persona para evitar

distorsiones en sus respuestas.

Por lo que respecta a los miembros biomédicos del equipo terapéutico
—médico y enfermera—, los criterios de seleccion que estos profesionales

debian cumplir para ser incluidos en nuestra investigacion fueron los siguientes:
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1- Ser el meédico o la enfermera responsable de la atencién de un

determinado enfermo oncol6gico en situaciéon terminal.

2- Haber visitado al enfermo, cdmo minimo, el dia anterior a nuestra
entrevista, ya que la misma hacia siempre mencion al estado del paciente el dia

de ayer.

Con relacion a los enfermos, mediante estos criterios se seleccionaron 55
personas (40 hombres y 15 mujeres), con edades comprendidas entre los 41 y

los 86 afios, siendo su media de 67 afios (TABLA 9.1).

55 enfermos

40 hombres (X=67,1 Sd=9,1)

15 mujeres (X=66,2 Sd=12,7)

X global= 66,9 afios Sd=10,1afios
Rango 41 P25=62
P50=68 P75=74

TABLA 9.1Caracleristicas demograficas de los sujetos
=Media Sd=Desviacién estandar
P25,P50,P75= Percentiles 25, 50 y 75.

La patologia predominante fue cancer de pulmén con 20 personas,
seguidas por el cancer de colon-recto, que afectd a 5 personas mas (TABLA

9.2).

Conviene sefialar que dada la naturaleza de la enfermedad de las 55
personas que formaron parte del estudio, todas ellas fallecieron en el curso del
mismo. Sin embargo, durante el periodo ariterior a la muerte algunos pacientes
recibieron el alta hospitalaria y permanecieron en sus domicilios para reingresar
al cabo de algunas semanas debido al progreso de su dolencia y su deterioro y

morir a los pocos dias.
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LOCALIZACION TUMOR PRIMARIO N (%)

PULMON 20 (36,2)
COLON-RECTO-SIGMA 5 (9)

VEJIGAURINARIA 4(7,3)

MAMA 3 (5,4)

CABEZA Y CUELLO 3(5,4)

ESTOMAGO 3 (5,4)

LINFOMA NO HODKING 3(5,4)

LEUCEMIA 3 (5,4)

PROSTATA 3 (5,4)

GINECOLOGICOS FEMENINOS 2(3,6)

NEO DE ORIGEN DESCONOCIDO 2 (3,6)

HIGADO-CONDUCTOS BILIARES 2(3,6)

OTROS (CEREBRO, OSEO, PANCREAS, TUMOR DE
MERKEL) 4 (7,3)

TABLA 9.2Localizacién del tumor primario de los enfermos incluidos en
el estudio.

En funcidén de los criterios anteriores se seleccionaron 40 cuidadores
principales o de referencia, cuya relaciéon con el enfermo fue la siguiente: 4
esposos, 17 esposas, 1 hermano, 2 hermanas, 4 hijos , 11 hijas y 1 nieto. En 15

enfermos no se pudo identificar ningun cuidador de referencia.

Los profesionales sanitarios que se incluyeron en el estudio fueron: 4

médicos y 8 enfermeras miembros de la unidad de cuidados paliativos.
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9.2.2 INSTRUMENTOS

Los instrumentos utilizados en la investigacion principal para evaluar el
bienestar del enfermo fueron los mismos que se emplearon en la investigacién
piloto —ver ANEXOS 1 y 2—. A continuacion vamos a describir, con cierto

detalle, el cuestionario de bienestar administrado al enfermo.

El cuestionario de bienestar consta de 16 preguntas, 8 directamente
relacionadas con el bienestar del enfermo, 7 que hacen referencia a la
percepcion subjetiva del curso del tiempo, y una ultima a las preocupaciones del
enfermo en ese momento. Con relacion al bienestar se han utilizado 4 escalas
categoriales de 5 opciones (muy mal;, mal; regular; bien; muy bien), formuladas
como si se tratase de solo tres opciones para su mejor comprension y que
hacen referencia directa al bienestar experimentado por el enfermo durante el
dia anterior, haciendo mencion de los diferentes momentos del dia —mafana,
tarde y noche—, para pasar posteriormetne a preguntar globalmente por el
bienestar experimentado por el propio enfermo. También se ha tratado de
averiguar, mediante preguntas abiertas: a) las causas o factores que el propio
paciente considera que influyen en su bienestar; b) las preocupaciones mas
importantes consideradas por los propios enfermos. En las preguntas abiertas,
el paciente respondia lo que creia que era mas adecuado o conveniente. Las
siguientes figuras ilustran la forma en que se formulaban las preguntas al

enfermo:

FIGURA 9.1 J/tem para evaluar el bienestar del enfermo por la mafiana
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Si el enfermo respondia”MAL", le deciamos ";MAL o MUY MAL?". Lo

mismo haciamos si nos contestaba "BIEN".

FIGURA 9.2 Pregunta para determinar la causa del bienestar/malestar del enfermo
seguin su propio criterio.

FIGURA 9.3 Pregunta para averiguar cuales son las preguntaciones del enfemro.

En lo que respecta a la evaluacion de la percepcién del tiempo por parte
del enfermo, se utiliza el mismo estilo de preguntas que el utilizado para evaluar

el bienestar.

A pesar de que hemos descrito en primer lugar los items que evalian el
bienestar, a la hora de entrevistar al enfermo, se preguntaba en primer lugar por
la percepciéon o paso del tiempo, y a continuacién se preguntaba cémo se

encontraba.

9.3 PROCEDIMIENTO

El investigador, al llegar por la mafiana a la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic, solicitaba a los médicos o a las

enfermeras que le informasen de los nuevos pacientes ingresados, y le
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notificasen el estado de los enfermos que ya habian sido entrevistados con

anterioridad.

Una vez identificados los nuevos pacientes que iban a formar parte de la
investigacion, el investigador rogaba al medico, o en su defecto a la enfermera
responsable de su atencidn, que se los presentara, aproximadamente, del modo

gue se ha especificado en el apartado 8.2.3.

Mientras que las presentaciones a los enfermos se hacian por la mafnana,
la entrevista se realizaba por la tarde, dado que observamos en el estudio piloto,
que era mejor no hacer la entrevista inmediatamente después de ser
presentados por el médico o por la enfermera, sino, algo més tarde, para dar
tiempo al enfermo y su familia de familiarizarse con su presencia. De este modo,
cuando el investigador volvia a visitarlos por la tarde del mismo dia de la
presentacion, éstos ya lo estaban esperando. El entrevistador volvia
nuevamente a presentarse —ver apartado 8.2.3.— haciendo referencia a la

visita realizada por la mafiana.

Para obtener un mejor resuitado de nuestra entrevista y crear un clima de
distension, realizabamos algun comentario introductorio antes de empezar a
entrevistar al enfermo. Conviene sefialar que si la familia estaba presente, le
rogadbamos que nos dejara un momento a solas con el enfermo diciéndole que
ibamos a hacerle una serie de preguntas, pero haciamos énfasis en que,
posteriormente, nos gustaria hablar con elios. Si el enfermo se encontraba a
solas, le comentabamos también que deseén’amos poder hablar con su familia,
de esta manera, el enfermo advertia a la familia de nuestra solicitud, hecho que

facilitaba nuestro posterior contacto.
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Una vez entrevistados a los nuevos enfermos y a l0s respectivos
cuidadores de referencia, las posteriores visitas se podian realizar

indistintamente por fa mafana o por la tarde en funcion de una serie de factores:

- Disponibilidad y estado del enfermo. Con elio queremos decir, que si
ibamos a visitar al enfermo y este se encontraba dormido, con malestar, con
visitas, o estaba siendo atendido por aigin miembro del equipo —curas,
higiene, limpieza, administracion de farmacos— ,posponiamos la entrevista en
espera de disponer de un momento mas apropiado para realizarla. También
podia ocurrir que el paciente hubiese sido trasladado a otro hospital o servicio
sanitario para realizar determinados tratamientos especificos imposibles de
llevar a cabo en la unidad. En algunas ocasiones, podia ocurrir que nos
encontraramos con enfermos que habfan sido dados temporaimente de alta
domiciliaria al tener un buen control de sintomas y un gran apoyo familiar. En
estos casos, volviamos a entrevistar al enfermo y a su familia después del

reingreso.

- Actividad laboral del equipo asistencial. Para evitar distorsionar la labor
de los miembros del equipo terapéutico de la unidad de cuidados paliativos, el
cuestionario era administrado, en unas ocasiones al finalizar su tarea, y en
otras, se aprovechaban los momentos de descanso o de menor intensidad

asistencial.

- Estado cognitivo de los enfermos. Aquellos pacientes que estaban con
las capacidades cognitivas temporalmente mermadas, eran entrevistados otro
dia, siempre y cuando, su situacion hubiera mejorado y no se hubiera producido

el fallecimiento.

- Disponibilidad del entrevistador. En funcién del nimero de enfermos a

los que se tenia que evaluar el bienestar, el entrevistador se distribuia las visitas
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a lo largo del dia, entrevistando unos por la mafiana y otros por la tarde, siendo

estos ultimos los mas humerosos.

El protocolo de evaluacion era administrado una vez a la semana a cada
paciente, cuidador primario y medico-enfermera, desde el ingreso hasta el

momento de la muerte del enfermo o exclusién del paciente del estudio.
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9.4. RESULTADOS

9.4.1. TIEMPO DE ESTANCIA DE LOS ENFERMOS EN LA UNIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS

El tiempo medio de supervivencia —dias ingresados en la unidad de
cuidados paliativos— de los 55 pacientes ha sido de, aproximadamente, 30 dias
(TABLA 94.1). Sin embargo, si excluimos a tres sujetos del calculo de la media
por tener supervivencias muy superiores al resto de los enfermos —maés de 100
dias—, el tiempo medio de estancia en la unidad se reduce a 23 dias, periodo de
tiempo més proximo a la realidad. El 25% (14) de los enfermos ha tenido tiempos
de supervivencia inferiores a 9 dias, mientras que otro 25% (13) ha tenido un

tiempo de estancia de mas de 29 dias.

Tiempo de
supevivencia Namero
desde el ingreso enfermos

hasta la

muerte (en dias)

< 5
5-10
11-15
16-20
21-25
26-30
31-50
51-70
+ 70

R0 W0 W3

X=23,1 sd=20,1
P25=9
P50=16,5
P75=29,7

TABLA 94.1 Tiempo de supervivencia de los enfermos
X= media Sd=Desviacién estandar
P25,P50,P75= Percentil 25,50 y 75.

En la TABLA 94.2 se muestra la frecuencia con que se ha evaluado el
bienestar de los 55 enfermos que han formado parte de este estudio. Conviene

sefialar que, en 18 casos, sélamente se dispone de una valoracién de su estado
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de bienestar/malestar, debido en parte, a que los pacientes habian fallecido antes
de poder realizar la segunda evaluacion, o bien que su estado desaconsejaba
realizar dicha valoraciéon por encontrarse, por ejemplo, confuso, desorientado,

agonico, con malestar, etc.

EVALUACIONES NUMERO DE
REALIZADAS ENFERMOS

1 18

2 14

3 8

4 4

5 6

6 3

Mas de 7 2
TOTAL 55

TABLA 94.2 Frecuencia con que se ha evaluado el estado
de bienestar/malestar de los enfermos.

9.4.2. BIENESTAR DE LOS ENFERMOS

En este apartado, vamos a describir el bienestar de los enfermos tomando
como punto de referencia tres situaciones diferentes: a) bienestar evaluado en la
semana ingreso; b) la semana del fallecimiento; y c¢) desde el ingreso hasta el

fallecimiento.

9.4.2.1 DESCRIPCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS DURANTE LA
SEMANA DEL INGRESO EN LA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

Durante la primera semana de ingreso en la UCP, se ha podido evaluar el
bienestar de todos los enfermos que formaron parte del estudio, es decir, de 55
personas. La valoracién del mismo se ha realizado preguntando a los enfermos

cOmo se encontraron las ultimas 24 horas, haciendo referencia a los diferentes
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momentos del dia —mafana, tarde y noche—, para pasar posteriormente a
solicitarles de forma global cémo se encontraron el dia anterior. En la TABLA 94.3
se presenta la valoracion del estado de bienestar/malestar de los enfermos en
funciéon de los dias que distan desde el dia del ingreso hasta el dia de la primera
evaluacion. Como se puede apreciar, se observa que la mayoria de los enfermos
(72,7%) no se encuentran bien el dia del ingreso en la unidad de cuidados
paliativos. Resultados Idgicos si tenemos en cuenta que ingresan, en la mayoria
de los casos, por agravamiento de su estado. Con relacion a los enfermos que
llevan ya un dia ingresados, se observa que el 47,2% se encuentra bien frente a
un 53,8% que menciona no encontrarse bien. Asimismo, se van observando
oscilaciones respecto al bienestar en funcién de los dias ingresados. En este
sentido, se observa que los pacientes que llevan mas de 5 dias ingresados se
encuentran mejor que los que llevan menos dias de estancia, hecho que pone de

manifiesto, en parte, el posible efecto de la asistencia paliativa dispensada.

VALORACION DEL ESTADO DE BIENESTAR/MALESTAR
. . BIEN
evaluacién
1 3 5 - 3 11(20)
2 6 2 3 2 13 (23,6)
3 4 2 2 1 9(16,4)
4 3 4 1 - 8 (14,5
5 2 5 1 - 8(14.5)
6 4 - - - 4(7.3)
Mas de 6 1 1 : - - 2(3,7)
TOTAL 23 19 7 6 55

TABLA 94.3 Bienestar de los enfermos durante la primera semana de ingreso en la unidad
de cuidados paliativos
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Si no tenemos en cuenta los dias que los enfermos llevan ingresados en la
el hospital, observamos que globalmente el 41,8% (n=23) se encontrd bien, frente
a un 58,2% (n=32) que no se encontré bien. De los enfermos que no se
encontraron bien, un 10,9% se encontré muy mal (n=6) y un 12,7% (n=7) mal, y

un 39,5% regular. (FIGURA 94.1).

4 N

MUY MAL(10.9%)

MAL(12,7%)

BIEN(41,8%)

> REGULAR(34,5%)
9 .

FIGURA 94.1 Percepcién del bienestar de los enfermos durante ia
semana de ingreso en la unidad de cuidados paliativos.

Para tener una mejor vision del bienestar de los enfermos ingresados en la
unidad de cuidados paliativos, comparamos la percepciéon del bienestar del
paciente correspondiente al dia anterior con la valoracidén del bienestar referente
al mismo dia de la entrevista —valoracién que se obtenia al preguntar al enfermo
cdmo se encuentra hoy en compéracién con el dia anterior—. De esta forma, se
dispone de dos evaluaciones en un periodo aproximado de 48 horas. No
obstante, conviene matizar que la valoracién referente al mismo dia de la
entrevista es incompleta dado que aun no ha finalizado el dia. A pesar de este
incoveniente, es una informacion adicional sobre el estado del paciente. En este
sentido, en la FIGURA 94.2 se observa que el 48,1% de los enfermos mejoran
—manifiestan valoraciones mas positivas del bienestar comparadas el bienestar
estimado las ultimas 24 horas— y sélamente un 7,4% empeoran, mientras que un

31,5% permanecen en el mismo estado. Un analisis mas detallado nos informa
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Resultados

gue de los 17 enfermos que no varian de estado, 4 (7,4%) permanecen MAL o

MUY MAL, 5 REGULAR (9,2%) y 8 BIEN (14,5%) (TABLA 94.4).
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FIGURA . 94.2 Representacion grafica de la evolucion del bienestar de los
enfermos en un periodo aproximado de 48 horas al comparar el bienestar del
dia anterior con el bienestar del dia de la entrevista.

BIENESTAR CORRESPONDIENTE DIA ENTREVISTA
BIENESTAR| MUCHO | PEOR IGUAL | MEJOR | MUCHO
ULTIMAS | PEOR n (%) n (%) n®% | MEJOR
24 HORAS n (%) n (%)
MUY MAL - - 1(1,8) | 1(1,8 | 3 (5,5
MAL - - 3(55) | 3(,5 | 1(,8)
REGULAR - 1(1,8) | 5(9,3) | 9 (16,6) | 3 (5,5)
BIEN 23,7 | 1(1,8) |8 (14,8) | 13 (24) -
MUY BIEN - - - - -

TABLA 94.4 Evolucion del bienestar de los enfermos en un periodo
aproximado de 48 horas al comparar el bienestar del dia anterior con el
bienestar del dia de la entrevista.



Resultados Bienestar de los enfermos en la semana del ingreso 157

9.4.2.1.1. BIENESTAR DE LOS ENFERMOS EN FUNCION DEL MOMENTO DEL
DiA

En la Tabla 94.5 se expresa en porcentaje el bienestar de los enfermos en
funcidén de los distintos momentos del dia —mafhana, tarde y noche—. El
momento del dia en que los enfermos se encontraron peor fue la mafiana

(40,7%), frente al 24,1% de la tarde y noche respectivamente. La FIGURA 94.3

nos ilustra graficamente esta diferencia observada.

VALORACION DEL BIENESTAR
MOMENTO MUY MAL REGULAR BIEN
DEL MAL MUY BIEN

DIA n (%) n (%) n (%)
MANANA 22 (40,7) 12 (22,2) 20 (37,1)

TARDE 13 (24) 14 (26) 27 (50)
NOCHE 13 (24) 8 (14,8) 33 (61,2)
GLOBAL 13 (23,6) 19 (34,5) 23 (41,9)

TABLA 94.5 Bienestar de los enfermos en funcién de los diferentes momentos del dia evaluados

durante la primera semana de ingreso en la Unidad de cuidados paliativos.

4 )
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FIGURA 94.3 Representacion grafica de las valoraciones del bienestar estimadas por los
enfermos referentes a los diferentes momentos del dia durante la semana del ingreso.
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Para verificar las diferencias observadas graficamente, realizamos un
andlisis mdultiple de la varianza —Manova— mediante el paquete estadistico
SPSS/PC. Los resultados de dicho analisis nos muestran que existen diferencias
estadisticamente significaticas entre los diferentes momentos del dia respecto al
bienestar experimentado por los enfermos (F=6,64; g.l.=1, p<0,05). La media de
las valoraciones del bienestar de los enfermos correspondientes a la mafana,
tarde y noche se muestran en la TABLA 94.6 Para conocer con mayor detalle las
posibles diferencias existentes entre la mafiana, la tarde y la noche respecto al
bienestar experimentado por los enfermos, efectuamos nuevos andlisis de la
varianza realizando los contrastes oportunos. En la TABLA 94.7 se presentan los
resultados de las comparaciones realizadas entre las valoraciones del bienestar
de los enfermos en los diferentes momentos del dia. Como puede apreciarse, la
mafiana es el momento del dia en que mayor nimero de enfermos se encuentra
peor. No se aprecian diferencias estadisticamente significativas respecto al

bienestar de los enfermos durante la tarde y la noche.

i X Sd
MANANA 283 117
TARDE 322 0965
NOCHE 331 0,968

TABLA 94.6 Media de las valoraciones del bienestar de
los enfermos en los diferentes momentos del dia durante
la evaluacion realizadas en la semana del ingreso.

MANANA TARDE NOCHE
MANANA 2

t=-2,71
TARDE p<0,01

t=-2,89 1=-0,9
NOCHE p<0,01 p=0,374

TABLA 94.7 Comparacién entre las valoraciones del bienestar de los
enfermos en los diferentes momentos del dia.



Resultados Bienestar de los enfermos en la semana del ingreso 159

Para averiguar cual puede ser el momento del dia que mas contribuye a la
valoracion global de bienestar, hemos realizado un analisis de regresién mltiple
—método Stepwise— considerando como variable dependiente la valoracion
global del dia, y como variables independientes las valoraciones pertenecientes a
la mafana, tarde y noche (TABLA 94.8). Como puede apreciarse en la Tabla 94.7
el momento del dia que menos contribuye a la explicacién de la variabilidad del
bienestar global de los enfermos es la noche, mientras que la manana vy la tarde
explican, conjuntamente, un 76,6% de la variabilidad de la valoracion global de

bienestar.

Step Mult.R. R2 F Sig. F Beta

MANANA 0,7859 06176 83,969 p<0,001 0,7859
TARDE 08753 00,7662 83,578 p<0,001 0,4552

TABLA 94.8 Andlisis de regresion muftiple. Contribucién relativa del bienestar de los
enfermos percibido por la mafiana, tarde y noche a la explicacién de la valoracion
global del bienestar durante la primera evaluacion efectuada en la semana del
ingreso..

9.4.2.1.2. FACTORES QUE INCIDEN EN EL BIENESTAR DEL ENFERMO
DURANTE LA SEMANA DE INGRESO EN LA UNIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Ademas de preguntar a los énfermos cémo se encontraron el dia anterior,
también les solicitabamos que nos dijeran, segln su propio criterio, la razén por la
cual crefan que se encontraban "bien”, "mal” o "regular”. Es decir, queriamos
averiguar cuales eran los factores o las causas que pensaban los propios
enfermos que incidian positiva o negativamente en su bienestar. Las causas por
ellos reportadas se han agrupado en funcién de la valoracion del bienestar
perteneciente a los diferentes momentos del dia. La TABLA 94.9 recoge los
factores que segun los propios enfermos inciden negativamente en su bienestar

haciendo que se encuentren MAL. De la TABLA 94.9 se desprende que la
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sintomatologia producida por el progreso de la enfermedad es la principal causa
referida por los enfermos cuando estos no se encuentran bien, siendo el dolor su
maximo exponente, afectando al 54% de los enfermos y la debilidad al 12,5%.
Ademas de los factores relacionados con la sintomatologia fisica derivada de la
propia enfermedad, existen otros de naturaleza psicosocial que inciden en menor
porcentage en el bienestar del enfermo. Las causas que provocan el malestar son

mas o0 menos las mismas en los diferentes momentos del dia.

Con relacion con los enfermos que no se encontraron bien pero tampoco
mal, es decir, los que se encontraron REGULAR, se observa que uno de los
factores que afecta a mayor nimero de enfermos es el impacto (21%) producido
por el hecho de haber ingresado en el hospital (TABLA 94.10). Asimismo, de esta
tabla se desprende que hay enfermos en los cuales su estado de bienestar esta
relacionado tanto con la presencia como con la ausencia de sintomatologia

derivada de la enfermedad.

Por lo que respecta a los enfermos que se encontraron BIEN, la TABLA
94.11 recoge los factores que los propios pacientes consideran que inciden
positivamente en su bienestar. Se pone de manifiesto que la ausencia de
sintomatologia fisica y de malestar general son las principales causas
manifestadas por los enfermos. En este sentido, el 36,2% de ellos manifiestan la
ausencia de problemas funcionales relacionados con el descanso o el suefio.
Asimismo, las actividades relaciohadas con el ocio-distraccion también han sido

consideradas por algunos enfermos.

Con relacién a las causas manifestadas por los enfermos cuando comparan
el bienestar experimentado el dia de la entrevista con el dia anterior, se observa
que cuando los enfermos valoran negativamente la compracion, la principal causa
es la presencia de sintomatologia relacionada con la enfermedad (71,4%), por

ejemplo, dolor (50%). Asimismo, también mencionan problemas de naturaleza
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psicosocial (28,5%), sobre todo, relacionado con reacciones emocionales
depresivas (50%) (TABLA 94.12). Por el contrario, cuando la valoracién es
positiva, es decir, los enfermos estiman que se encuentran hoy mejor que el dia
anterior, las principales causas por ellos atribuidas estan relacionadas con la
ausencia de sintomatologia fisica en un 66,6%, en especial ausencia de dolor
(88,3%), menor debilidad (7,7%). Con relacién a los factores de érden psicosocial
(83,3%), la estabilidad emocional representa el 30,3% de todas las
preocupaciones mencionadas por los enfermos. Los enfermos que valoran que no
han experimentado cambios en su estado de bienestar/malestar, enuncian ghan

sufrido tampo cambios en los problemas que sufrian.
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
EN EL .
BIENESTAR MANANA| TARDE | NOCHE |GLOBAL

n* (%) n** (%) | n*** (%) n*(%)

PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA

Dolor 16 (72,2) 5 (38,4) 5(384) 26 (54,1)
Debilidad-cansancio 2(9,1) 3 (23) 1(7,7) 6 (12,5)
Vémitos 2(15,3) 2(4,2)
Mareos 1(4,5) 1(7,7) 2(4,2)
Dispnea-ahogo-tos 1(4,5) 1(7,7) 2(4,2)
Problemas relacionados boca 1(4,5) 1(7,7) 2(4,2)
Salivacién excesiva 1({4,5) 1(2,1)
Problemas terapéuticos:

-Efectos secundarios farmacos 29,1 2{4,2)
-Sonda nasogastrica 1(4,5) 1(2,1)
Problemas funcionales relacionados

con:

- Deambulacion 1(4,5) 1(2,1)
- Descanso 1(4,5) 1(2,1)
- Autonomia {aumento dependencia) 1(4,5) 1(2,1)
-Orina 1(4,5) 1(2,1)
Malestar general-disconfort 3(13,6) 5(38,4) 4(30,7) 12 (25)
TOTAL 32(91,4) 14 (87,5) 14 (82,3) 60 (88,2
FACTORES PSICOSOCIALES

Ansiedad:

- Nervios 1(4,5) 1(7,7) 2(4,2)
- Impacto ingreso 1(4,5) 1(7,7) 2(4,2)
Sintomatologia depresiva:

-Muy desanimado 1(7.7) 1(2,1)
Preocupado futuro familia 1(7.7) 1(2,1)
Preocupado tratamiento médico 1(7.,7) 1(2,1)
Aburrimiento 1(4,5) 1(2,%)
TOTAL 3(8,6) ° 2(12,5) 3(17,7) 8(11,8)

TABLA 94.9 Factores que inciden negativamente en el bienestar de los
enfermos haciendo que se encuentren MAL en los diferentes momentos de!
dia.

* Célculos realizados sobre 22 enfermos

** *xx Calculos realizados sobre 13 enfermos

+ Célculos realizados sobre la totalidad de los enfermos
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
EN EL MANANA| TARDE | NOCHE | GLOBAL
BIENESTAR

n* (%) n** (%) n*¥¥ (%) nt(%)
PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor

1(8,3) 1(7,1) 2(5,3)
Debilidad-cansancio 1(8,3) 1(7,1) 2(5,3)
Dispnea-ahogo-tos 1(8,3) 1(7,1) 2(53)
Fiebre 1(8,3) 1(2.6)
Ardor de estémago 1(8,3) 1(2,6)
Problemas terapéuticos:
-Colocacién bomba morfina 1(8,3) 1(2,6)
Malestar general-disconfort 3 (25) 3{21,4) 6 (15,8)
TOTAL 9 (50) 6 (40) 0 15 (39,5)
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 2(16,6) 1(7,1) 2 (40) 5(13,1)
Ausencia de problemas funcionales:
-Dormir/descansar bien 1(8,3) 1(7,1) 3 (60) 5(13,1)
No malestar general-sin molestias 1(8,3) 1(7,1) 2(5,3)
TOTAL 4(22,2) 3(21,3) 5(83,3) 12 (31,6)
FACTORES PSICOSOCIALES
Ansiedad:
- Nervios 1(8,3) 2(14,3) 3(8)
- Impacto ingreso 4 (33,3) 3(21,4) 1 (20) 8 (21)
TOTAL 5(27,8) 5(35,7) 1(16,7) 11 (28,9)

TABLA 94.10 Factores que inciden negativamente en el bienestar de los enfermos haciendo que
se encuentren REGULAR en los diferentes momentos del dia .

* Célculos realizados sobre 12 enfermos.

** Calculos realizados sobre 14 enfermos.

*** Célculos realizados sobre 5 enfermos.

+ Caélculos realizados sobre la totalidad de los enfermos.
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
EN EL -
BIENESTAR MANANA| TARDE | NOCHE | GLOBAL

n* (%) n** (%) | n*** (%) nt (%)

AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA

No dolor 4 (20) 11 (40,7) 5(15,1) 20 (25)
Menor debilidad-cansancio 1(5) 1(3,7) 2(2,5)
No vémitos 1(3) 1(1,2)
No néuseas 1(5) 1(1,2)
No dispnea-ahogo-tos 2 (10) 1(3,7) 3(3,7)
No fiebre 1(3,7) 1(3) 2(2,5)
No adormecimiento 3 (15) 1(3,7) 1(3) 5(6,2)
No estrefiimiento 1(5) 1(3,7) 2{2,5)
Ausencia de problemas funcionales:

- Mejora alimentacién: comer mas 2(7.4) 2(2,5)

- Descansar/dormir bien 2{10) 2(7.4) 25 (75,7) 29 (36,2
- Orina 1(3) 1(1.2)
No malestar general-sin molestias 9 (45) 8 (29,6) 6(18,1) 23 (28,7)
TOTAL 23 (92) 28 (87,5) 40 (97.6) 91 (92,9
FACTORES PSICOSOCIALES

Ocio-distraccion:

- Recibir visistas-compafiia 1(5) 1(3,7) 2(2,5)
- Salir a pasear 1(3,7) 1(1,2)
- Hacer manualidades . 1(3,7) 1(3) 2(2,5)
Dia ingreso 1(3,7) 1(1,2)
Estabilidad emocional:

- Estar mas animado-tranqguilo 1(5) 1(1,2)
TOTAL 2(8) 4(12,5) 1(2,4) 7(7.1)

TABLA 94.11 Factores que inciden positivamente en el bienestar de los enfermos haciendo que se
encuentren BIEN en los diferentes momentos del dia .

* Célculos realizados sobre 20 enfermos

** Célculos realizados sobre 27 enfermos

*** Calculos realizados sobre 33 enfermos

- + Célculos realizados sobre ia totalidad de los enfermos
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MOMENTO DEL DIA
FACTORES QUE INCIDEN
PEOR
EN EL MU(?HO IGUAL ﬁrlgggg
BIENESTAR PEOR | ™7 %) | MEJOR
n* (%) n*** (%)
PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor 2 (50)
No poder concentrarse, 1(25)
adoremecimiento
VVoémitos 1 (25)
Fiebre 1(25)
TOTAL 5(71,4)
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 13 (33,3)
No debilidad-recuperacion fuerzas 3(7,7)
No dispnea-ahogo 1(2,5)
Ni vientre hinchado 1(2,5)
No reumas-expectoraciones 1(2,5)
No problemas de concentracién-
adormecimiento 1(2,5)
Ausencia de problemas funcionales
relacionados con:
- Deambulacién 1(2,5)
- Descanso 1(2,5)
- Orina 1(2,5)
No malestar general-sin molestias 3(7,7)
TOTAL 26 (66,6)
Sin cambios 17 (100)
FACTORES PSICOSOCIALES
Sintomatologia depresiva:
-Desanimo 1(25)
- Tristeza 1(25)
Estabilidad emocional:
-Estar relajado-tranquilo 6(18,2)
- Estar animado-contento 37,7
- Adaptado a la situacién 1(2,5)
Sensacién de mejoria 3(7.7)
TOTAL 2(28,5) - 13 (33,3)

TABLA 94.12 Faclores que inciden en el bienestar del enfermo haciendo que se
encuentre mejor, peor o igual al comparar el bienestar del dia de la entrevista con el

bienestar esperimentado el dia anterior.
* Calculos realizados sobre 4 enfermos.
** Calculos realizados sobre 17 enfermos.

*** Calculos realizados osbre 33 enfermos.
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9.4.2.1.3. RELACION ENTRE SEXO Y BIENESTAR

A través de la prueba no parameétrica U de Mann-Whitney, hemos
comparado el bienestar experimentado por los hombres con el bienestar
manifestado por las mujeres durante la primera semana de ingreso en la unidad
de cuidados paliativos. En la TABLA 94.13 se recogen los resultados obtenidos
que indican que no existen diferencias estadisticamente significativas entre
ambos sexos con relacion al grado de bienestar por ellos experimentado. No
obstante, conviene sefialar que hay un mayor nimero de hombres que de

mujeres en los sujetos seleccionados en nuestro estudio.

Hombres n=40 X rango=29,92

Mujeres n=15 X rango=22,87

Z=-1,54 p=0,121

TABLA 94.13 Comparacion del bienestar percibido por los
enfermos en funcién de su sexo.

9.4.2.1.4. RELACION ENTRE EDADY BIENESTAR

Para averiguar si la edad es un factor que incide en el bienestar de los
enfermos, hemos realizado la prueba no paramétrica de Kruskal-Walilis para
comparar el bienestar en funcién de la edad de los enfermos. Para ello hemos
agrupado los enfermos en tres intervalos de edad: a) menores de 60; b) mayores
de 60 y menores de 70; y ¢) mayores de 70 afios. La TABLA 94.14 indica que no
existen diferencias estadisticamente significativas entre el bienestar y la edad de

los enfermos.
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Ji Cuadrado= 1,01041

Grados libertad 2
P=0,6023

TABLA 94.14 Relacion entre edad y bienestar.

9.4.2.1.5. RELACION ENTRE "ACTIVIDAD” Y BIENESTAR

Ademas de preguntar a la enfermera su opinion de como se encontrd el

enfermo el dia anterior, también solicitAbamos que nos dijera si el enfermo estuvo

todo el dia en la cama; habia estado sentado la mayor parte del dia en una silla

dentro de la habitacion, o, en alglin momento, salié de su habitacién —con o sin

ayuda—. Con esta pregunta se pretendia ver si existia alguna relacién entre el

bienestar experimentado por el enfermo y el "grado de actividad" desarrollado.

Para responder a esta pregunta hemos realizado la prueba no paramétrica de

Kruskal-Wallis. La TABLA 94.15 muestra que no existen diferencias

estadisticamente significativas entre las tres situaciones de "actividad” y el grado

de bienestar percibido por los enfermos.

Situacion X Rango
Todo el dia en la cama 235
Parte del dia sentado en una silla 30,9
Salir de la habitacion 28,93

Ji Cuadrado=2,67 G.l.=2 p=0,259

n
24
14
15

TABLA 94.15 Bienestar de los enfermos en funcién de su grado de actividad-

movilidad desarrollado durante el dia.
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9.4.2.2 BIENESTAR DE LOS ENFERMOS DURANTE LA ULTIMA SEMANA DE
VIDA EN LA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

En el apartado anterior hemos descrito el bienestar de los enfermos durante
la primera semana de estancia en la unidad de cuidados paliativos. A 21 de ellos
solamente se les ha podido evaluar el bienestar en una unica ocasion, debido a
que, o bien fallecieron a los pocos dias, 0 no estaban en condiciones de ser
entrevistados. En este apartado, vamos a describir el bienestar de aquellos
enfermos que como minimo tienen dos evaluaciones, la primera correspondiente
al momento del ingreso y la Ultima a la semana del fallecimiento. En este sentido,
34 son los enfermos de los que se dispone de una evaluacién inicial —ingreso— vy
otra final —muerte—. Globalmente observamos que un 44,1% de los enfermos se
encontraron bien (n=15), frente a un 55,9% (n=19) que no se encontrd bien

(FIGURA 94.4).

r D

MUY MAL(17,6%)

BIEN(44,1%)

MAL(29,4%)

REGULAR(8,8%)

\. J

FIGURA 94.4 Valoracién global del bienestar de los enfermos durante la
tltima semana de vida. ‘

La TABLA 94.16 recoge las valoraciones de bienestar efectuadas por los
propios enfermos referentes a los diferentes momentos del dia. Los porcentajes
de enfermos en cada categoria de bienestar referente a la mafiana, tarde y

noche, siguen un patrén similiar al observado en la valoracién global de bienestar.
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VALORACION BIENESTAR
MOMENTO MAL REGULAR BIEN*
DEL DIA MUY MAL n (%) n (%)
n (%)

MARNANA 11.(36,7) 6 (20) 13 (43,3)
TARDE 11 (35,5) 5 (16,1) 15 (51,6)
NOCHE 11 (35,5) 4(12,9) 16 (48,4)

GLOBAL 16 (47,1) 3(8.8) 15 (44.1)

TABLA 94.16 Valoraciones del bienestar de los enfermos durante la ultima semana de vida
en funcién de los diferentes momentos del dia.
* Ningun enfermo sefialé encontrarse muy bien.

La FIGURA 94.5 nos ilustra graficamente el bienestar de los enfermos en
funcién de los diferentes momentos del dia. Conviene sefialar que ningln

enfermo dijo encontrarse muy bien.

4 )
16 o
14
12
o 10 B MARANA
Q]
% 6] B9 TARDE
LEL g NOCHE
o
2
0
MUY MAL MAL REGULAR BIEN
\ VALORACION BIENESTAR J

FIGURA 94.5 Representacion gréfica de las valoraciones del bienestar de los enfermos
durante la Uftima semana de vida en funcion de los diferentes momentos del dia.
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Por medio de un analisis multiple de la varianza, hemos observado que no
existen diferencias estadisticamente significativas entre el bienestar
experimentado por el enfermo en los diferentes momentos del dia (F=0,22; g.1=2;

p=0,803).

Para averiguar cual puede ser el momento del dia que mas contribuye a la
valoracion global del bienestar del enfermo durante la uitima semana de vida,
hemos realizado un analisis de regresion mdiltiple a través del modelo Stepwise
que introduce las variables en el modelo de regresién en funcion de su mayor
contribucién a la explicacion de la varianza de la variable dependiente. Hemos
considerado como variable dependiente, la valoracion global del bienestar
percibida por el enfermo, y como variables independientes, las valoraciones del
bienestar pertenecientes a los diferentes momentos del dia, mafana, tarde y
noche. Como puede apreciarse en la TABLA 94.17, el momento del dia que mas
contribuye a la explicacion de la variabilidad del bienestar global de los enfermos
es la tarde, que explica casi un 90% de la varianza del bienestar global.

Asimismo, la noche y la mafiana explican conjuntamente apenas un 4% de la

varianza.
Step Mult.R. R2 F Sig. F Beta
TARDE 0,8936 0,7985 110,9 p<0,001 0,89
NOCHE 0,9224 0,8588 76,9 p<0,001 0,36
MANANA 0,9369 0,8779 62,2 p<0,001 0,26

TABLA 94.17. Anélisis de regresion mditiple. Contribucion relativa de cada variable a
la explicacion de la variabiliad de la valoracién giobal de bienestar de los enfermos
durante la ultima semana de vida.

Al comparar la percepcién del estado de bienestar/malestar del paciente
correspondiente al dia anterior con la valoracion del bienestar referente al mismo

dia de la entrevista se observa que el 48,4% de los enfermos mejoran y un 12,9%
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empeoran, mientras que un 38,7% permanecen en el mismo estado (FIGURA
94.6). Un andlisis detallado nos muestra que de los 12 enfermos que no varian de
estado, 4 (13%) permanecen MAL o MUY MAL, 1 REGULAR (3,2%) y 7 enfermos
BIEN (22,5%) (TABLA 94.18).

MUCHO MEJOR(3,2%)
MUCHO PEOR(3,2%)

PEOR(9,7%)

\_ IGUAL(38,7%) Yy,

FIGURA 94.6 Representacion grafica de la evolucion del bienestar de los enfermos
en un perfodo aproximado de 48 horas al comparar el bienestar del dia anterior con el
bienestar del dia de la entrevisla.

BIENESTAR CORRESPONDIENTE DIA ENTREVISTA
BIENESTAR| MUCHO PEOR IGUAL MEJOR MUCHO
ULTIMAS | PEOR n (%) n (%) n@ | MEJOR
24 HORAS n (%) n (%)
MUY MAL - 1(3,2) 2 (6,4) 1(3,2) 1(3,2)
MAL 1(3,2) - 2(6,4) 6 -
REGULAR - - 1(3,2) 2(6.4) -
BIEN - 2(6,4) 7 (22,6) 5(16,1) -
MUY BIEN - - - - -

TABLA 94.18 Evolucion del bienestar de los enfermos en un perfodo aproximado de
48 horas al comparar el bienestar del dia anterior con el bienestar del dia de la
entrevista.
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9.4.2.2.1. FACTORES QUE INCIDEN EN EL BIENESTAR DEL ENFERMO

DURANTE LA ULTIMA SEMANA DE VIDA EN LA UNIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS

En este periodo de tiempo, ademds de preguntar a los enfermos como se
encontraron el dia anterior, también se les solicitd que nos dijeran cuales eran los
factores o causas que ellos consideraban que habian incidido en la valoracién
realizada de su estado. La TABLA 94.19 muestra los factores que inciden
negativamente en el bienestar de los enfermos de acuerdo con la evaluacion
realizada en la Ultima semana de vida. La presencia de dolor (27,3%), los vomitos
(15,1%) y los problemas funcionales (15,1%), son los factores aludidos con mayor
frecuencia por los enfermos en los diferentes momentos del dia. Por otra parte,
aproximadamente el 50% de los enfermos que se encontraron mal, mencioraron
como causa principal el malestar general que habian padecido. Asimismo,
algunos factores psicosociales relacionados con la sintomatologia depresiva
contribuyeron negativamente en la valoracién del bienestar realizada por los
enfermos. Por lo que respecta a los enfermos que no se encontraron bien pero
tampoco mal, es decir, regular, mencionan tanto la presencia como la ausencia
de sintomatologia fisica, mientras que no sefialan ningln problema de naturaleza

psicosocial (TABLA 24.20).

Con relacién a los enfermos que se encontraron bien, la ausencia de
sintomatologia fisica y de problemas funcionales, asi como el hecho de recibir
visitas, salir a pasear o entretenerse con algun espectaculo, son los factores
enunciados por los pacientes que inciden positivamente en su estado, segin su
propio criterio. Conviene sefialar que 21 enfermos indicaron encontrarse bien
porque no tenian ningtn malestar (TABLA 94.21). El principal factor atribuido por
los enfermos que incide favorablemente en su bienestar por la noche consiste en

la ausencia de molestias que le impidan dormir o descansar.

Por lo que se refiere a las causas manifestadas por los enfermos cuando
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comparan el bienestar experimentado el dia de la entrevista con el dia anterior en
la dltima semana de vida, se observa que cuando valoran negativamente la
comparacién, es decir, cuando se encuentran peor, las causas enunciadas estan,
todas ellas, relacionadas con la presencia de sintomatologia fisica relacionada
con la enfermedad. Por otra parte, los enfermos que consideran que su estado ha
mejorado respecto al dia anterior, se observa que el 71,4% de las causas estan
relacionadas la ausencia de problemas relacionados con la sintomatologia fisica,
siendo la ausencia de dolor (33,3%) y de debilidad (13,3%), los factores
enunciados con mayor frecuencia. Asimismo, el 26,6% de los enfermos atribuyen
su mejoria a la ausencia de malestar general. Por lo que respecta a los factores
de indole psicosocial, se observa el principal factor especificado por los emfermos
es la estabilidad emocional que supone el 26,5% del total de factores

mencionados por los enfermos (TABLA 94.22).
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
EN EL S
MANANA| TARDE | NOCHE | GLOBAL
BIENESTAR

n* (%) n** (%) | n*** (%) nt(%)
PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor 4363) | 3(27.2) 2(182) | 9(27.3)
Debilidad-cansancio 1(9,1) 1(9,1) 2(6)
Vémitos 2(18,2) 2(18,2) 1(9,1) 5(15,1)
Néuseas 1(9,1) 1(3)
Dispnea-ahogo-tos 1(9,1) 1(9,1) 2(6)
Reumas-expectoraciones 1(9,1) 1(3)
Problemas funcionales relacionados
con:
- Alimentacién: comer poco 1(9,1) 1(9.1) 1(9.1) 3(9.1)
- Descanso 2(18,2) 2(e)
Malestar general-disconfort 6 (54,5) 6 (54,5) 5(45,5) 17 (51,5)
TOTAL 16 (88,9) 14 (93,3) 12 (80) 42(87.5)
FACTORES PSICOSOCIALES
Sintomatologia depresiva:
- Muy desanimado 1(9,1) 1(3)
- Preocupado por la muerte 2(18,2) 2(6)
- Desinterés por las cosas 1(9,1) 1(9,1) 2(6)
- No tener valor para afrontar situacién 1(9,1) 1({3)
TOTAL 2(11,1) 1(6,7) 3 (20) 6(12,5)

TABLA 94.19 Factores que inciden negativamente en el bienestar de los enfermos haciendo que
se encuentren MAL en los diferentes momentos del dia durante la evaluacién realizada en la

Ultima semana de vida.

*, ™y ** Célculos realizados sobre 11 enfermos.

+ Calculos realizados sobre Ia totalidad de los enfermos.
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
EN EL -
BIENESTAR MANANA| TARDE | NOCHE |GLOBAL

n* (%) n** (%) | n*** (%) nt (%)

PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA

Dolor 2(33,3) 4 (80) 1 (25) 7 (46,6)
Debilidad-cansancio 2(33,3) 2(13,3)
Reumas expectoraciones 1(16,6) 1(6,6)
Disfagia 1(16,6) 1(6,6)
Dispnea-ahogo 1 (20) 1(6,6)
TOTAL 6 (66,6) 5(62,5) 1 (100) 12 (57,1%)

AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA

No dolor 1(16,6) 1(20) 2(13,3)
Ausencia de problemas funcionales:

-Dormir/descansar bien 1(16,6) 1 (20) 3 (75) 5(33,3)
No malestar general-sin molestias 1(16,6) 1(20) 2(13,3)
TOTAL 3(83,4) 3(37,5) 3 (75) 9 (60)

TABLA 94.20 Factores que inciden negativamente en el bienestar de los enfermos haciendo que
se encuentren REGULAR en los d/ferentes momentos del dia durante la evaluacion realizada en
fa Ultima semana de vida.

* Calculos realfizados sobre 6 enfermos.

** Calculos realizados sobre 5 enfermos.

*** Calculos realizados sobre 4 enfermos.

+ Cdlculos realizados sobre la totalidad de los enfermos.
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
EN EL MANANA| TARDE | NOCHE | GLOBAL
BIENESTAR

n* (%) n** (%) n*¥*¥ (%) nt (%)
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 1(7,7) 1(6,8) 2(12,5) 4(9,1)
Menor debilidad-cansancio 2(15,4) 1(6,8) 3(6,8)
No mareos 1(6,6) 1(2,3)
No disfagia 1(8,6) 1(2,3)
Ausencia de problemas funcionales:
- Disminucién dependencia: higiene
diaria 1(7.7) 1(2,3)
- Descansar/dormir bien 1(7,7) 13 (81,2) 14 (31,8)
Tratamiento médico 1(7.,7) 1(6,6) 2(4,5)
No malestar general-sin molestias 11 (84,6) 7(53,8) 3 (23) 21 {(47.7)
TOTAL 21 (87.,5) 12 (70,6) 18 (100) 51 (86,4)
FACTORES PSICOSOCIALES
Ocio-distraccion:
- Recibir visistas-compafia 2(14,4) 1(6,6) 3(6,8)
- Salir a pasear 1(7.7) 1(6,6) 2(4,5)
- Asistir a espectaculos 3 (20) 3(6,8)
TOTAL 3(12,5) 5(29,4) - 8(13,6)

TABLA 94.21 Factores atribuidos por los propios enfermos que inciden positivamente en su
bienestar haciendo que se encuentren BIEN en los diferentes momentos del dia durante la Uftima

semana de vida.
* Céalculos realizados sobre 13 enfermos.

** Calculos realizados sobre 15 enfermos.
*** Calculos realizados sobre 16 enfermos.
+ Calculos realizados sobre la totalidad de los enfermos.
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
PEOR MEJOR
ENEL mMucHO | IGUAL | mycHO
BIENESTAR PEOR | "™ (@ | MEJOR
n* (%) n*** (%)

PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA

Dolor 1(25)

Debilidad 1(25)

Mareos 1(25)

Malestar general 2 (50)

TOTAL 5 (100)

AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA

No dolor 5(33,3)
No debilidad-recuperacion fuerzas 2(13,3)
No reumas-expectoraciones 1(8,6)
No mareos 1(6,6)
No vomitos 1(6,6)
Ausencia de problemas funcionales

relacionados con la alimentacion 1(6,6)
No malestar general-sin molestias 4 (26,6)
TOTAL 15(71,4)
Sin cambios 11 (100)

FACTORES PSICOSOCIALES

Estabilidad emocional.

-Estar relajado-tranguilo : 3 (20)
- Estar animado-contento 1(6,6)
Sensacién de mejoria 2(13,3)
TOTAL 6 (28,6)

TABLA 94.22 Faciores que inciden en el bienestar del enfermo haciendo que se
encuentre mejor, peor o igual al comparar el bienestar del dia de la entrevista con el
bienestar esperimentado el dia anterior.

* Célculos realizados sobre 4 enfermos.

** Calculos realizados sobre 11 enfermos,

*** Calculos realizados sobre 15 enfermos.
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9.4.2.2.2. COMPARACION ENTRE LA VALORACION DE BIENESTAR DEL
ENFERMO REALIZADA DURANTE LA PRIMERA SEMANA DE INGRESO EN LA
UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS Y LA ULTIMA SEMAMA DE VIDA

Para comprobar si existia alguna diferencia entre el bienestar experimentado
por el enfermo durante la primera semana de ingreso en la unidad de cuidados
paliativos y la valoracién previa a su muerte, hemos seleccionado 34 enfermos de
los que disponemos de tales valoraciones. En la TABLA 94.23 se observa qde 14
personas empeoran (41,1%), pasando de sentirse "BIEN" o "REGULAR" a
sentirse "MAL" o "MUY MAL", mientras que 8 (23,5%) mejoran, pasando 4 de
ellas de "REGULAR" a "BIEN", 1 de "MAL" a "REGULAR" y otra a "BIEN", y la
Gltima de ellas de "MUY MAL" a "BIEN". Finalmente, hay 12 personas que no
cambian de estado, permaneciendo 9 de ellas BIEN, 2 REGULAR y 1 MUY MAL.

VALORACION BIENESTAR
DURANTE LA ULTIMA SEMANA DE VIDA
VALORACION
BIENESTAR MUY MAL MAL REGULAR BIEN

SEMANA n (%) n(%) n (%) (%
INGRESO o, o n (%)
MUY MAL 1(2,9) 1(2,9) 1(2,9)

MAL 1(2,9) 1(2.9)
REGULAR 4(11,8) 4(11,8) 2(5,88) 4(11,8)

BIEN 1(2,9) 5(14,7) 9 (26,4)
MUY BIEN - - - -

TABLA 94.23 Comparacion del bienestar evaluado durante la semana del ingreso
con el bienestar evaluado durante la semana del fallecimiento

En la FIGURA 94.7 se pueden observar graficamente las valoraciones del
bienestar de los enfermos realizadas en los dos periodos de tiempo evaluados:

semana del ingreso y semana del fallecimiento.



Resultados Bienestar de los enfermos en Ia uftima semana de vida 179

4 N

I
(&)}

i
o

o8]
o

JITNINERTRATER]

w
o

N
o

IILLIIIIIIIIIII LULLIRE R ML)

B INGRESO
MUERTE

% ENFERMOS
— N
()

————d
o OO0 O;

MUYMAL  MAL REGULAR  BEN
VALORACION BIENESTAR

\ y,

FIGURA 94.7 Comparacion enire el bienestar evaluado durante la semana de
ingreso en la unidad de cuidados paliativos y la dltima semana de vida.

A grandes rasgos se puede decir que un 40% de los enfermos ingresados
en la unidad de cuidados paliativos no tienen sensacion de empeoramiento al

acercarse el momento de la muerte.

A través de la realizacién de la prueba paramétrica t de Student para
medidas repetidas, se han comparado las valoraciones del bienestar de la
primera semana del ingreso con las valoraciones de la Ultima semana de vida. La
TABLA 94.24 recoge los resultados de tales comparaciones, mostrando que no

existen diferencias estadisticamente significativas entre ambas evaluaciones.

X bienestar ingreso 3,07 , Ss=0,9
X bienestar semana muerte 2,8 Sd=1,2

t=-1,834 p=0,0666

TABLA 94.24 Comparacién del bienestar evaluado al ingreso
en la unidad de cuidados paliativos y en la semana del
fallecimiento a través de la prueba t de Student para datos
repetidos.
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9.4.2.2.3. RELACION ENTRE "ACTIVIDAD" Y BIENESTAR

La TABLA 94.25 nos muestra que no existen diferencias estadisticamente
significativas entre el "grado de actividad” y el bienestar de los enfermos durante

la evaluacion realizada en la Ultima semana de vida.

Situacion X Rango n
Todo el dia en la cama 7,25 10
Parte del dia sentado en una silla 5,11 14
Salir de la habitacién 9,67 9
Ji Cuadrado=1,37 g.l.=2 p=0,5017

TABLA 94.25 Bjenestar de los enfermos en funcién de su grado de actividad-
movilidad desarrollado durante el dia.
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9.4.2.3 EVOLUCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS

En los apartados anteriores —9.4.2.1 y 9.4.2.2. — hemos descrito el
bienestar de los enfermos en la evaluacion realizada en la semanas del ingreso
y del fallecimiento. En este apartado, nos vamos a ocupar de describir la
evolucién del bienestar de los enfermos durante el tiempo de ingreso en el
hospital. En primer lugar, conviene sefialar que realizar estudios longitudinales
sobre el estado de bienestar/malestar de los enfermos no es una tarea facil, ya
que el tiempo medio de estancia en una unidad de cuidados paliativos es muy
corto, en nuestro caso, de unos 23 dias. En segundo lugar, el hecho de realizar
evaluaciones semanales del bienestar del enfermo, limita, en cierto modo, el
estudio longitudinal del bienestar de los pacientes. Para ello, vamos a describir
la evolucidn del bienestar de los enfermos de dos formas diferentes: a) desde el
ingreso en la unidad de cuidados paliativos hasta el momento de la muerte; y b)
en funcién de los dias que dista la valoraciéon desde el momento de la muerte

hasta el ingreso.

9.4.2.3.1. EVOLUCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS DESDE EL
INGRESO HASTA EL MOMENTO DE LA MUERTE

En muchos casos, la semana del ingreso del paciente en la unidad de
cuidados paliativos se convierte en la semana del fallecimiento. De hecho, en
18 enfermos, solamente se posee una valoracion de su estado. La TABLA 94.26
muestra las valoraciones del bienestar de los enfermos que poseen més de una
valoracion de su estado. Como se puede, apreciar en la primera evaluacion
realizada —que corresponde a la semana del ingreso—, el hecho de ingresar
en el hospital y recibir la asistencia paliativa, supone, para muchos enfermos un
alivio de su dolencia. No obstante, dado que el estado de bienesta/malestar del
enfermo varia en el tiempo, se observan fluctuaciones a lo largo de la estancia

que el paciente realiza en la unidad de cuidados paliativos que pueden ser
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Ne° 12 28 3a 48 52 62
Evaluaciones | -Evaluacién | Evaluacién | Evaluacién | Evaluacién | Evaluacién | Evaluacién
(*) Bienestar Bienestar Bienestar Bienestar Bienestar Bienestar

2 MM M

2 M B

2 R M

2 R B

2 B MM

2 B M

2 B M

2 B M

2 B B

2 B B

2 B B

2 B B

2 B B

2 B B

3 R M MM

3 R R M

3 R R R

3 R B B

3 R B B

3 B B R

3 B R M

3 B B B

4 R B R M

4 R R B M

4 R R B MM

4 B B M M

5 MM R MM M MM
5 MM B B B B
5 R R MM MM MM
5 R B M M MM
5 B B R B B
6 M M R B M R
6 R B B B MB B
6 B B R R R M

TABLA 94.26 Bienestar de los enfermos en el curso de los diferentes momentos evaluados
.(MB=Muy bien; B=Bien; R=Regular; M=Mal; MM=Muy Mal).
(*) Cada ntumero de evaluaciones corresponde a un paciente.
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debidas tanto al progreso de la dolencia como a la asistencia paliativa

dispensada.

Para poder tener una visién global del bienestar de los enfermos en las
diferentes evaluaciones efectuadas, y poder compararlas entre si, hemos creado
un indice de bienestar total que nos facilitara dicha labor. Para elaborar el indice
de bienestar total, hemos asignado a cada categoria de bienestar/malestar un
valor —por ejemplo, Muy Mal=-2, y Muy Bien=2— que multiplicado por el
porcentaje de personas pertenecientes a cada categoria, nos proporcionara una
puntuacion para cada una de ellas. La suma de las puntuaciones de cada
categoria, nos dard un valor Unico, que serd el indice de bienestar/malestar para
un determinado momento de tiempo. Véase la siguiente TABLA 94.27 para una

mejor comprension de su laboracion.

% Personas MUY BIEN x 2 (Valor asignado)= Puntuacién A
% Personas BIEN x 1 (Valor asignado)= Puntuacion B

% Personas REGULAR x 0 (Valor asignado)= Puntuacién C
% Personas MAL x (-1) (Valor asignado)= Puntuaciéon D

% Personas MUY MAL x (-2) (Valor asignado)= Puntuacion E
INDICE DE BIENESTAR/MALESTAR= (A+B+C+D+E)

TABLA 94.27 indice global de bienestar/malestar.

En la FIGURA 94.8 se presentan las puntuaciones globales del
bienestar/malestar de los enfermos en las diferentes evaluaciones realizadas
durante el tiempo que han permanecido ingresados en la unidad de cuidados

paliativos.
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FIGURA 94.8 Representacion gréfica del indice de bienestar/malestar global
correspondiente a las diferentes evaluaciones realizadas.

9.4.2.3.2. EVOLUCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS EN FUNCION DE
LOS DIiAS QUE DISTAN DESDE LA MUERTE HASTA EL INGRESO

Para describir el bienestar de los enfermos en funcion de los dias que
distan desde su fallecimiento hasta el ingreso, tomamos como punto de
referencia el momento de la muerte. Para ello, agrupamos las valoraciones del
bienestar/malestar estimadas por los enfermos en funcion de los dias que distan
desde el 6bito hasta la primera evaluacion realizada. Obrando de esta forma
hemos establecido 7 fases o periodos diferentes —aproximadamente 7
semanas— a las cuales hemos asignado las valoraciones de bienestar

efectuadas por los pacientes (TABLA 94.28).
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TABLA 94.28 Representa los distintos momentos de evaluacién de los
pacientes tomando como punto de referencia el momento del fallecimiento de
los mismos. Un paciente puede estar en mas de un momenlo de evaluacién en
funcion def numero de evaluaciones efectuadas antes de su muerte. El total

DIAS QUE NUMERO DE
DISTAN DEL ENFERMOS
MOMENTO DE EVALUADOS

LA MUERTE

<4 27
de5a i1 34
de 122 18 28
de 19a 25 19
de 26 a2 32 19
de 33839 11
de40a 46 9

de personas evauadas fue de 55.

De la TABLA 94.28 se desprende que el mayor niumero de evaluaciones

realizadas se concentra en los ultimos 18 dias de vida de los enfermos.

En la TABLA 94.29 se presentan las evaluaciones del bienestar de los

enfermos correspondientes a los diferentes periodos de tiempo valorados.

VALORACION DEL BIENESTAR

PERIODOS DE

MUY BIEN

MUY MAL MAL REGULAR BIEN TOTAL
TIEMPO

evaLuapos | ™ @ n (%) n (%) n (%) n (%) N*
0-4 4(14,8) 9(33,3) 4(14,8) 10 (37) - 27

5-11 5 (14,7) 8 (23,5) 7 (20,6) 14.(41,1) - 34
12-18 2(7,1) 6(21,4) 7 (25) 12 (42,9) 1(3.,6) 28
19-95 2 (10,5) 2(10,5) 6 (31,6) 9 (47.3) - 19
26-32 1(5.3) - 10 (52,6) 8 (42,1) - 19
33-39 1(9,1) 1(9,1) 5 (45,5) 4(36,3) . 11
40-46 - 1(11,1) 2(22,2) 6 (66,6) - 9

TABLA 94.29 Valoraciones globales del bienestar de los enfermos efectuadas en los

diferentes periodos de tiempo evaluados.
* Ndmero de enfermos evaluados en cada periodo de tiempo.
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En la siguiente gréfica (FIGURA 94.9) se muestra el indice global de
bienestar/malestar de los enfermos —calculado a partir de la férmula descrita en
el apartado anterior, TABLA 94.27— en los diferentes periodos de tiempo
evaluados. De acuerdo con nuestros datos, cuanto més préxima esta la
valoracién del bienestar del momento de la muerte, peor se encuentran los
enfermos. No obstante, se ha de tener en cuenta, que en algunos casos, sblo se
dispone de una evaluacion del bienestar del enfermo realizada en la semana

del ingreso, valoracion que coincide con los Ultimos dias de vida de la persona.
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FIGURA 94.9 Representacion gréfica del indice de bienestar/malestar global
correspondiente a los diferentes periodos evaluados.
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9.4.3. DESCRIPCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS
PERCIBIDO POR LA FAMILIA Y LOS PROFESIONALES
BIOMEDICOS DEL EQUIPO SANITARIO —MEDICO Y ENFERMERA —

En este apartado vamos a describir la percepcién que tiene el cuidador
primario, el médico y enfermera del bienestar del enfermo durante dos periodos
de tiempo diferentes: la semana del ingreso en la Unidad de Cuidados

Paliativos y fa semana del fallecimiento.

9.4.3.1. BIENESTAR DE LOS ENFERMOS PERCIBIDO POR LOS CUIDADORES
PRIMARIOS

Durante la semana de ingreso a los cuidadores primarios de los enfermos
se les pregunté como pensaban que se habia encontrado el enfermo el dia
anterior, y cuéles eran, segun su parecer, las causas que contribuian a su

estado de bienestar/malestar —ver apartado 8.2.2—.

9.4.3.1.1. DESCRIPCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS EN LA SEMANA
DEL INGRESO EN LA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

En la primera semana de ingreso en la unidad de cuidados paliativos se
han podido realizar 39 evaluaciones correspondientes a los cuidadores
primarios. Este numero inferior de evaluaciones respecto a las realizadas a los
enfermos, se debid a diferentes causas: a) imposibilidad de localizar al cuidador
primario en el momento de evaluar el bienestar del enfermo; b) inexistencia de
alguna persona que pudiera ser considerada como cuidador primario; y c)
indisposicion temporal de la familia —fruto del impacto emocional

experimentado— que desaconsejaba tal evaluacion.

La FIGURA 94.10 recoge las valoraciones globales de bienestar de los
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enfermos realizadas por los cuidadores primarios durante la primera semana de
ingreso en la unidad de cuidados paliativos. Globalmente observamos que un
79,5 % (n=31) de los cuidadores evallan negativamente el bienestar de los

enfermos, frente a un 20,5% (n=8) que valoran positivamente su estado.

4 N

BIEN(20,5%)

MUY MAL(7,7%)

REGULAR(20,5%)

MAL(51,3%)

\. J

FIGURA 94.10 Valoracién global del bienestar de los enfermos
percibido por los cuidadores primarios durante la semana de ingreso en la
Unidad de Cuidados Paliativos

Al comparar la valoracion del estado de bienestar/malestar de los
pacientes estimado por los cuidadores principales referente al dia anterior con
el bienestar percibido el mismo dia de la entrevista, observamos que el 25,6%
de los enfermos empeoran, frente a un 46,2% que mejoran (FIGURA 94.11). Por
lo que respecta a los 11 (28,2%) enfermos que no varian de estado, 6 de ellos
(15,3%) contindan encontrandose MAL, 3 (7,7%) REGULAR y 2 (5,1%) BIEN
(TABLA 94.30).
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FIGURA 94.11 Representacion gréfica de la evolucion del bienestar de
los enfermos percibido por los cuidadores principales en un periodo
aproximado de 48 horas al comparar el bienestar del dia anterior con el
bienestar del dia de la enirevista.

BIENESTAR CORRESPONDIENTE DIA ENTREVISTA

BIENESTA | MUCHO PEOR IGUAL MEJOR MUCHO
R ULTIMAS PEOR n (%) n (%) n (%) MEJOR
24 HORAS n (%) n (%)
MUY MAL - 1 (2,5) - 1 (2,5) 1 (2,5)
MAL - 3 (7,7) 16 (15,4) 111 (28,2) -
REGULAR - 3 (7,7) 3 (7,7) 2 (5,1) -

BIEN - 3@ | 261 | 3@ -
MUY BIEN - - - - -

TABLA 94.30 Evolucién del bienestar de los enfermos percibido por los
cuidadores principales en un periodo aproximado de 48 horas al comparar el
bienestar del dia anterior con el bienestar del dia de la entrevista.

9.4.3.1.1.1 FACTORES QUE INCIDEN EN EL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS
SEGUN LOS CUIDADORES PRIMARIOS

La TABLA 84.31 recoge los factores que inciden en el bienestar de los

enfermos segun el criterio de los cuidadores primarios o de referencia. Como
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puede apreciarse, el padecimiento de determinados sintomas, sobre todo dolor
(39,1%), debilidad (26,1%), vomitos (17,4%) y los problemas funcionales
(21,7%) son las principales causas relacionadas con la sintomatologia fisica
derivada de la enfermedad que inciden negativamente en el bienestar de los
enfermos segun las valoraciones realizadas por los cuidadores primarios en la
primera evaluacion realizada en la semana del ingreso. Asimismo, 5 (22%)
cuidadores especificaron que los enfermos no se encontraron bien porque
tenian malestar general. Con relacién a los factores de caracter psicosocial que
representan el 36,7% de todas las causas especificadas por los cudiadores
primarios, la sintomatologia depresiva (43,4%) y los sintomas relacionados con
la ansiedad (47,8%), son las causas enunciadas con mayor frecuencia que
inciden negativamente en el bienestar de los enfermos haciendo que se

encuentren mal o muy mal.

Segun los cuidadores primarios, los enfermos que no se encontraron ni
bien ni mal —regular—, manifestaron que la presencia de sintomatologia fisica
(75%) era la principal responsable del estado de los enfermos, mientras que los

aspectos psicosociales afectaron a un 20% de los pacientes.

Por lo que respecta a los enfermos que se encontraron bien, las
principales causas son la ausencia de sintomatologia fisica (76,1%), sobre todo,
dolor (50%) y de problemas funcionales (37,5%), junto con la ausencia de
malestar general (87,5%). Por lo que se refiere a los aspectos de naturaleza
psicosocial (23,8%), los cuidadores primarios destacan como elementos
positivos la estabilidad emocional (37,5%') y tas medidas de ocio-distracciéon

(25%).

Con relacion a las causas manifestadas por los cuidadores primarios
cuando comparan el bienestar experimentado por los pacientes el dia de la

entrevista con el dia anterior, se observa que cuando valoran negativamente le
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bienestar de los enfermos, las principales causas atribuidas estan relacionadas
con la sintomatologia fisica derivada de la enfermedad (82,3%), destacando la
presencia de desorientacion y adormecimiento (30%), asi como la sensacion de
empeoramiento del estado del paciente (30%), y de dolor, debilidad y malestar
general con un 20% dada uno de ellos. Las reacciones emocionales depresivas
y de ansiedad, afectan en conjunto, al 30% de los enfermos. Por lo que respecta
a los factores que inciden postivamente en la mejoria del enfermo, el 48,4% de
ellos estan relacioandas con factores de indole psicosocial, en especial, con la
estabilidad emocional del enfermo que es considerado por el 44% de los
cuidadores primarios. La ausencia de malestar por sintomatologia fisica es
considerada por el 51,6% de los cuidadores, en particular, problemas

funcionales con un 38,8% y de dolor (22,2%) (TABLA 94.32).
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FACTORES QUE INCIDEN EVALUACION BIENESTAR
EN EL MUY |REGULAR| BIEN | GLOBAL
BIENESTAR MAL MAL | n** (%) n*** (%) nt(%)
n* (%)
PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor 9(39,1) 1(12,5) 10 (25,6)
Debilidad-cansancio-pérdida fuerzas 6 (26,1) 4 (50) 10 (25,6)
Vémitos 4(17,4) 4(10,2)
Néauseas 2(8,7) 2(5,1)
Mareos 1(4,3) 1(12,5) 2(5,1)
Dispnea-ahogo-tos 1(4,3) 1(12,5) 2(5,1)
Adormecimiento 1(4,3) 1(12,5) 2(5,1)
Estrefiimiento 1(4,3) 1(2,5)
Vientre hinchado 1(4,3) 1(2,5)
Deterioro cognitivo: desorientacion 2(8,7) 1(12,5) 3(7,7)
Efectos secundarios farmacos 1(4,3) 1(2,5)
Malestar general-disconfort 5(21,7) 2(25) 7 (18)
Problemas funcionales relacionados con:
- Alimentacién (comer poco) 2(8,7) 2(5,1)
- Deambulacion 1(4,3) 1(2,5)
- Sonda urinaria-problemas urinarios 1(4,3) 1(12,5) 2(5,1)
TOTAL 38 (63,3) 12 (75) - 50 (51,5)
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 4 (50) 4(10,2)
Menor debilidad-cansancio 1(12,5) 1(2,5)
No adormecimiento 1(12,5) 1(25)
Ausencia de problemas funcionales:
- Mejora alimentacién: comer més 1(12,5) 1(2,5)
- Dormir/descansar bien 2 (25) 2(5,1)
No malestar general 1(12,5) 7 (87,5) 8 (20,5)
TOTAL - 1(6,25) 16 (76,2) 17 (17,5)
FACTORES PSICOSOCIALES
Estabilidad emocional:
- Tener mas animo 2@ | 261
- Estar més tranquilo 1{12,5) 1(2,5)
Reacciones emocionales depresivas
- Desanimo, tristeza 5@1,7) 5(12,8)
- No tener valor para afrontar enfermedad 3(18) 3(7.7)
- Desinterés por las cosas 1(4,3) 1(2,5)
- Llanto 1(4,3) 1(2,5)
Reacciones emocionales de ansiedad
- Nervios 4(17,4) 1(12,5) 5(12,8)
- Impacto ingreso 4(17,4) 1(12,5) 5(12,8)
- Muy asustado por la situacién-miedo ala
muerte 3(13). 1(12,5) 4(10,2)
Qcio-distraccién: salir apasear 2 (25) 2(5,1)
Problernas de relacién con la familia 1(4,3) 1(2,5)
TOTAL 22 (36,7) 3 (18,75 5(23,8) 30 (31)

TABLA 94.31 Faclores que inciden en el bienestar del los enfermos segun los cuidadores
de referencia durante la semana de ingreso en Ja unidad de cuidados paljativos.

* Célculos realizados sobre 23 cuidadores primarios.

= wx* Cdleulos realizados sobre 8 cuidadores primarios.
+ Célculos realizados sobre la totalidad de los enfermos.
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MOMENTO DEL DIA
FACTORES QUE INCIDEN
EN EL PEOR IGUAL MEJOR
MUCHO n** (%) MUCHO
BIENESTAR PEOR MEJOR
n* (%) n**% (%)
"PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor 2 (20)
Debilidad 2 (20)
Adormecimiento y desorientacién 3 (30)
Mareos 1 (10)
Problemas funcionales relacionados
con el habla 1 (10)
Empeoramiento/agravamiento 3 (30)
estado
Malestar general 2 (20)
TOTAL 14 (82,3)
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 4 (22,2)
No dispnea-ahogo 1 (5,5)
Ausencia de problemas funcionales
relacionados con:
- Descanso/suefio 4 (22,2)
- Alimentacién (comer mas) 1 (5,5)
- Defecaci6n 1 (5,5)
- Habla 1 (5,5)
Sensaciéon de mejoria 2 (11)
Mejor control de sintomas 1 (5,5)
No malestar general-sin_molestias 1 (5,5)
TOTAL 16 (51,6)
Sin cambios 11
FACTORES PSICOSOCIALES
Reacciones emocionales depresivas:
-Desanimo 1 (10)
- Reacciones emocionales de ansiedad:
- Nervios 1 (10)
- Impacto ingreso 1T (10)
Ocio-distraccién: pasear 1 (5,5)
Estabilidad emocional:
- Estar relajado-tranquilo _ 8 (44,4)
- Estar animado-contento ) 6 (33,3)
TOTAL 3 (17,7) - 15 (48,4)

TABLA 94.32 Factores que inciden en la evolucion del bienestar de los enfermos
segun los cuidadores primarios haciendo que se encuentren mejor, peor o igual al
comparar el bienestar del dia de la entrevista con el bienestar experimentado el dia
anterior.

* Calculos realizados sobre 10 cuidadores primarios.

** Calculos realizados sobre 11 cuidadores primarios.

*** Calculos realizados sobre 18 cuidadores primarios.
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9.4.3.1.2. DESCRIPCION DEL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS EN ULTIMA
SEMANA DE VIDA

En la Gltima semana de vida se ha podido evaluar el bienestar de los
enfermos a 29 cuidadores primarios. El 41% (n=12) de ellos valora
negativamente el estado del paciente, frente a un 17,2% (n=5) que estima que
los enfermos se encotraban bien. Un 41,4% (n=12) considerd que los enfermos

se encontraban regular (FIGURA 94.12).

4 )

BIEN(17,2%) MUY MAL(13,8%)

MAL(27,6%)

REGULAR(41,4%)
\. y,
FIGURA 94.12 Valoracién global del bienestar de los enfermos

percibida por los cuidadores primarios en la Ultima semana de vida
de los enrfermos.

Al comparar la valoracion del estado de bienestar/malestar de los
pacientes estimado por los cuidadores principales referente al dia anterior con
el bienestar percibido el mismo dia de la entrevista, se observa que el 34,5% de
los cuidadores estiman que los enfermos han empeorado su estado, mientras
que un 31% valora que los pacientes han mejorado (FIGURA 94.13). Un analisis
mas detallado, nos muestra que, 10 enfermos no han modificado su estado
segun los cuidadores principales, de ellos 2 (17,2%) continGan encontrandose

MAL, 6 (20,7%) REGULAR, y 2 permanecen confortables (6,9%) (TABLA 94.33).
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FIGURA 94.13 Representacion grafica de la evolucién del bienestar de
los enfermos percibido por los cuidadores principales en un periodo
aproximado de 48 horas al comparar el bienestar del dfa anterior con el
bienestar del dia de la entrevista en la ultima seman ade vida de los
pacientes.

BIENESTAR CORRESPONDIENTE DIA ENTREVISTA
BIENESTA | MUCHO | PEOR | IGUAL | MEJOR | MUCHO
R ULTIMAS | PEOR n (%) n (%) n (%) MEJOR
24 HORAS | 0 (%) n (%)
MUYMAL | 2 (6,9) | 1 (3,4) - 1 (3,4) -

MAL - 2 (6,9 | 2 (6,9 | 4 (13,8) -
REGULAR | 1 (3,4) | 2 (6,9) | 6 (20,7) | 3 (10,3) -

BIEN 134 | 16349 | 269|134 -
MUY BIEN - - - -

TABLA 94.33 Evolucién del bienestar de los enfermos percibido por los
cuidadores principales en un periodo aproximado de 48 horas al comparar el
bienestar del dia anterior con el bienestar del dia de la entrevista en la dltima
semana de vida de los pacientes..

9.4.3.1.2.1. FACTORES QUE INCIDEN EN EL BIENESTAR DE LOS ENFERMOS
EN LA ULTIMA SEMANA DE VIDA

En la TABLA 94.34 se presentan los factores que inciden en el bienestar

de los enfermos seguin la evaluacion efectuada por los cuidadores principales
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en la dltima semana de vida de los pacientes. La presencia de sintomatologia
fisica, es el responsable del 72,4% de todas las caUsas especificadas por los
cuidadores primarios haciendo que los enfermos se encuentren mal. La
debilidad y un amplio abanico de sintomas, entre ellos, vomitos, mareos, y los
problemas funcionales junto con el malestar general son los factores
enunciados con mayor frecuencia por los cuidadores primarios. Con relacidén a
los aspectos de 6rden psicosocial que representan el 27,6% de los factores
especificados, la sintomatologia depresiva y la sintomatologia relacionada con

la ansiedad son los mas mencionados.

Alos enfermos que se encontraban regular, los cuidadores primarios les
atribuyen como causas principales que inciden en su bienestar tanto la
presencia (54,5%) como la ausencia (18,2%) de sintomatologia relacionada con
aspectos fisicos, mientras que el 27,3% de las causas se deben a aspectos

relacionados con factores psicosociales.

Por lo que respecta a los enfermos que se encontraban bien, el 66,6% de
las causas especificadas por los cuidadores principales hacen referencia a la
ausencia de sintomatologia fisica, siendo el dolor (60%) y la debilidad (40%) los
més aludidos. La estabilidad emocional es el resposanble del 33,4% del total de
las causas atribuidas por los cuidadores haciendo que los enfermos se

encuentren bien.

Por otra parte, los cuidadores principales que consideran que los
enfermos han empeorado su estado al comparario con el dia anterior, atribuyen
la variaciéon de su bienestar, en un 85,7%, a la presencia de problemas
relacionados con la sintomatologia fisica, en particular, a la sensacién de
emporamiento/agravamiento del estado del enfermo. Asimismo, consideran que
la reacciéon emocional depresiva de desanimo incide negativamente en dos

enfermos. Con relacidén a los enfermos que se ha considerado que han



Resultados Bienestar del enfermo percibido por los cuidadores primarios 197

mejorado su estado, los cuidadores juzgan que la estabilidad emocional y la
ausencia de problemas relacionados con la sintomatologia fisica son las

principales causas que inciden en la mejoria del enfermo (TABLA 94.35).
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FACTORES QUE INCIDEN EVALUACION BIENESTAR
ENEL MUY |REGULAR| BIEN | GLOBAL
BIENESTAR MAL MAL| n** (%) n*** (%) nt (%)
n* (%)
PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor 1(8,3) 4(33,3) 5(17,2)
Debilidad-cansancio-pérdida fuerzas 3(25) 1(8,3) 4(13,8)
Vomitos 2(16,8) 1(8,3) 3(10,3)
Mareos 2(16,8) 2(6,9)
Fiebre 1(8,3) 1(3,4)
Dispnea-ahogo-tos 1(8,3) 2 (16,6) 3(10,3)
Adormecimiento 1(8,3) 1(8,3) 2(6,9)
Ardor de estomago 1(8,3) 1(3,4)
Deterioro cognitivo: desorientacién 1(8,3) 1(3,4)
Efectos secundarios farmacos 1(8,3) 1(20) 2(6,9)
Malestar general-disconfort 5(41,6) 5(17,2)
Problemas funcionales relacionados con:
- Alimentacion (comer poco) 1(8,3) 1(8,3) 2(6,9)
- Deambutacién 1(8,3) 1(8,3) 2(6,9)
-Habla 1(83) 1(3.4)
TOTAL 21 (72,4 12 (54,5 1(10) 34 (55,7)
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 3(60) 3(10,3)
Menor debilidad-cansancio 2(40) 2(6,9)
No disfagia
% 1(20) 1(3,4)
Ausencia de problemas funcionales:
- Dormir/descansar bien 1(8,3) 1(3,4)
Nomalestar general 3(25) 3(10,3)
TOTAL - 4(18,1) 6 (60) 10 (18,4)
FACTORES PSICOSOCIALES
Estabilidad emocional:
- Estar mas animado-contento
- Estar mas tranquilo ; Eig; ; Eggg
Reacciones emocionales depresivas
- Desénimo, tristeza 1(8,3) 1(3,4)
- No tener valor para afrontar enfermedad-
pérdida control situacién 1(8,3) 1(3,4)
- Desinterés por las cosas 1(8,3) 1(3,4)
- Lianto 1(8,3) 1(8,3) 2(6,9)
Reacciones emocionales de ansiedad:
- Nervios 3(25) 3(25) 6(20,7)
- Impacto ingreso . 1(8,3) 1(3,4)
- Muy asustado por la situacién-miedo ala
muerte 1(8,3) 1(3.4)
- Agresividad 1(8,3) 134
TOTAL 8(27,6) 6(27,3) 3(30) 17 (27.9)

TABLA 94.34 Factores que inciden en el bienestar de los enfermos segtin los cuidadores de

referencia durante la Ultima semana de vida en la unidad de cuidados paliativos.

*. ** Célculos realizados sobre 12 cuidadores primarios.
** Céleulos realizados sobre 5 cuidadores primarios.

+ Célculos realizados sobre Ia totalidad de los enfermos.
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FACTORES QUE INCIDEN MOMENTO DEL DIA
PEOR MEJOR
EN EL mMucHO | IGUAL | mycHO
BIENESTAR PEOR | ™ (% | MEJOR
n* (%) n¥#+ (%)
PRESENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
Dolor 1 (10)
Debilidad 1 (10)
Dispnea 1 (10)
Problemas funcionales relacionados
con:
- Habla 1 (10)
- Descanso/suefio 1 (10)
Empeoramiento/agravamiento 5 (50)
estado
Estadoagénico 1T (10)
Malestar general 1 (10)
TOTAL 12 (85,7) - -
AUSENCIA SINTOMATOLOGIA FISICA
No dolor 1 (1,1)
No fiebre 1 (1,1)
No debilidad 2 (22,2)
Ausencia de problemas funcionales
relacionados con la alimentacién 1 (1,1)
Mejor control de sintomas 1 (1,1)
No malestar general-sin molestias 1 (1,1)
TOTAL - - 7 (50)
Sin cambios 10
FACTORES PSICOSOCIALES
Reacciones emocionales depresivas:
-Desanimo 2 (20)
Ocio-distraccion: pasear . 1 (1,1)
Estabilidad emocional:
- Estar relajado-tranquilo 3 (33,3)
- Estar animado-contento 3 (33,3)
TOTAL 2 (14,3) |- - 7 (50)

TABLA 94.35 Factores que inciden en la evolucién del bienestar de los enfermos
segtn los cuidadores primarios haciendo que se encuentren mejor, peor o igual al
comparar el bienestar del dia de la entrevista con el bienestar experimentado el dia
anterior, :

* Calculos realizados sobre 10 cuidadores primarios.

** Célculos realizados sobre 10 cuidadores primarios.

*** Calculos realizados sobre 9 cuidadores primarios.





