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9.4.5.2.3. COMPARACION ENTRE LAS PREOCUPACIONES MANIFESTADAS POR
LOS CUIDADORES PRIMARIOS DURANTE LA EVALUACION REALIZADA EN LA
SEMANA DEL INGRESO Y EN LA ULTIMA SEMANA DE VIDA DE LOS ENFERMOS

La TABLA 94.94 recoge las preocupaciones enunciadas por los cuidadores
primarios en las evaluaciones realizadas en la semana del ingreso y en la ultima
semana de vida de los enfermos. Sélo se han tenido en cuenta las respuestas de
24 cuidadores primarios de los que se dispone de las dos evaluaciones
correspondientes a cada una de los dos periodos de tiempo evaluados. En la
semana del ingreso el 37,4% de las preocupaciones sefialadas por los cuidadores
primarios estan relacionadas con la sintomatologia fisica derivada de la propia
dolencia o de los tratamientos aplicados, siendo el miedo al sufrimiento fisico del
paciente, el progreso de la enfermedad, el adormecimiento y los problemas
funcionales padecidos por los enfermos las preocupaciones reportadas con mayor
frecuencia. Por otra parte, el 62,6% de las preocupaciones estan relacionadas
con aspectos psicosociales. En este sentido, el temor a que el enfermo conozca
su diagnostico, evolucion y prondstico son las preocupaciones manifestadas por
los cuidadores primarios con mayor frecuencia. En la evaluacion realizada en la
ultima semana de vida se observa el mismo patrén y frecuencia en las

preocupaciones manifestadas por los cuidadores primarios.

Los analisis de Ji Cuadrado realizados nos muestran que no existen
diferencias estadisticamente significativas entre el tipo de preocupaciones
manifestadas por los cuidadores primarios en los dos momentos evaluados
cuando no se tiene en cuenta el estado de bienestar/malestar de los enfermos

atribuido por los propios cuidadores (TABLA 94.95).
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EVALUACION SEMANA EVALUACION SEMANA DEL
DEL INGRESO FALLECIMIENTO
PREOCUPACIONES RELACIONADAS MUY MAL REG BIEN MUY MAL REGULAR BIEN
CON LA MAL VLAR | MUYBIEN MAL @+ | MUYBIEN
SINTOMATOLOGIA FISICA n (%)* n (% n (%)** n (%)* ot n (%)t
Miedo a que sufra 5 (38,49 5 (100) 4 (66,6) 3 (33,3) 6 (54,5) 2 (50)
Progresi6n enfermedad 3 (50) 2 (22,2) 2 (18,2) 1 (25)
Somnolencia-adormecimiento 4 (30,7) 1.(9,1)
Problemas de desorientacién 4 (30,7) 1(9,1)
Debilidad-cansancio-pérdida de fuerzas 1 (7,7)
Dolor 1 (9,1
Problemas funcionales relacionados con:
- Deamnbulacion 1 (16,6)
- Orina 1 (11,1 1 (9,1)
TOTAL 27(43,5%)(8) 21(36,8%)(24)
PREOCUPACIONES MUY MAL BIEN MUY MAL REGULAR BIEN
DE MAL REGULAR | MUY BIEN MAL o+ MUY BIEN
CARACTER PSICOSOCIAL n (%)* n (%) n (%)** n (%)* n (% n (%yH+
Que el enfermo conozca su diagnostico y
pronéstico 6 (46,1) 2 (40) 3 (50) 1 Q1,1) 3 (27,2) 2 (50)
Prondstico de vida 1 (7,7) 1 (20) 1 (16,6) 1(11,1) 3 (27,2) 1 (25)
La enfermedad no tiene solucién 2 (15,4) 2 (40) 2 (33,3) 1 (LD 2 (18,1)
Miedo a que se muera 2 (15,49 1 (20) 1 (16,6) 2 (22,2) 1 (9,1 1 (25)
Querer cuidar al enfermo en su domicilio 1 (7,7) 1 (20) 1 (25)
Problemas de relacién con otros miembros de Ia 2 (154 2 (18,1) 1 (25)
familia
No saber comportarse delante del enfermo 2 (15,4) 1 (1,1
Mi futuro y el futuro del resto de la familia 1 (7,7) 2 (22,2) 1.(9,1)
Actitudes del enfermo:
- Exceso de optimismo-ganas de vivir 1 (9,1
- Demasiado consciente-despierto 1 (11,1)
- Nervioso 1(9,1)
Pérdida de autonomia 1 (16,6) 1 (9,1 1 (25)
Calidad de vida del tiempo que le queda 1 (11,1) 1 (9,1)
Pader reingresar en hospital en caso de necesidad 1 (20)
Impotencia ante la enfermedad miembro familia 1 (7,7)
Resultado de pruebas médicas 1 (7,7
Poder aguantar esta situacion 1.(9,1)
Maletar por determinadas visitas . 1 (9, 1)
Estado de! compariero de habitacion 16n
TOTAL 35(56,5%X8) 36 (63,1)(48)
Ninguna preocupacion en especial 1 1

TABLA 94.94Preocupaciones manifestadas por los cuidadores en la evaluacion realizada en la semana del ingreso y en la semana del fallecimiento.
(*) Célculos realizados sobre 13 cuidadores primarios; (* * ) Célculos realizados sobre 5 cuidadores primarios; (*** ) Célculos realizados sobre 6
cuidadores primarios. .

(+) Célculos realizados sobre 9 cuidadores primarios; (++) Célculos realizados sobre 11 cuidadores primarios; (+++) Célculos realizados sobre 4
cuidadores '

primarios. .

(8) Porcentage calculado sobre el total de preocupaciones relacionadas tanto con la sintomatologia fisica como con los aspectos de caricter psicosocial
en la evaluacién realiazada en la semana del ingreso.

(AQ) Porcentage calculado sobre el total de preocupaciones relacionadas tanto con la sintornatologia fisica como con los aspectos de cardcter psicosocial
en I3 evaluacién realizada en la Gitima semana de vida.
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TIPO DE PREOCUPACIONES
BIENESTAR FISICAS PSICOSOCIALES
INGRESO 27 35
MUERTE 35 36
X2=0439  p=0507

TABLA ?? Relacién entre el tipo de preocupaciones de los cuidadores
primarios en las dos periodos de tiempo evaluados: semana del ingreso
y semana del fallecimiento sin tener en cuenta el estado de
bienestar/malestar de los enfermos.

Si tenemos en cuenta el estado de bienestar atribuido por los cuidadores
primarios, observamos que no existen diferencias estadisticamente significativas
respecto a las preocupaciones relacionadas con la sintomatologia fisica y las
preocupaciones de caracter psicosocial evaluadas en la semana del ingreso y en

la dltima semana de vida (TABLAS 94.96 y 94.97).

BIENESTAR
MOMENTO NO BIEN" BIEN™
EVALUACION
INGRESO 20 4
MUERTE 20
X2-009 p=0763

TABLA 94.96 Comparacion entre las preocupaciones relacionadas con la
sintomatologia fisica manifestadas por los cuidadoores primarios en la semana del
ingreso y en la del fallecimiento.

(* )incluye a los enfermos evaluados como que se encontraron muy mal, mal y
regular.

(** )incluye a los enfermos evaluados como que se encontraron bien y muy bien.
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BIENESTAR
MOMENTO 1 No BIEN” BIEN™
EVALUACION
INGRESO 47 10
MUERTE 32 8
X2-0,0938 p=7593

TABLA 94.97 Comparacion entre las preocupaciones de caracter
psicosocial manifestadas en la semana del ingreso y en la del
fallecimiento.

(* )incluye a los enfermos evaluados como que se encontraron muy mal,
mal y regular.

(** )incluye a los enfermos evaluados como que se enconltraron bien y
muy bien.

Si no tenemos en cuenta el tipo de preocupaciones, el momento de la
evaluacion y el bienestar atribuido por los cuidadores primarios, observamos que
el 60% de las preocupaciones estan relacionadas con aspectos psicosociales,
mientras que el 40% se refieren a preocupaciones relacionadas con la

sintomatologia fisica (TABLA 94.98).

9.4.5.3. COMPARACION ENTRE EL TIPO DE PREOCUPACIONES
MANIFESTADAS POR LOS ENFERMOS Y POR LOS CUIDADORES PRIMARIOS.

En este apartado queremos averiguar si existen diferencias estadisticamente
significativas entre el tipo de preocupaciones manifestadas por los enfermos y por
los cuidadores primarios. Si no tenemos en cuenta el momento de la evaluacion
de las preocupaciones y el estado de bienestar/malestar de los enfermos,
observamos que el 69,4% de las preocupéciones de los enfermos se refieren a
preocupaciones relacionadas con la sintomatologia fisica frente al 30,6% que
hacen referencia a preocupaciones de caracter psicosocial. Por el contrario, los
cuidadores primarios se preocupan mas por aspectos psicosociales (60%) que

por preocupaciones relacionadas con la sintomatologia derivada de la
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PREOCUPACIONES RELACIONADAS
CONLA n (%)* n (%)***
SINTOMATOLOGIA FISICA
Miedo a que sufra 34 (53,1) (21,2)
Progresién enfermedad 10 (15,6) (6,2)
Somnolencia-adormecimiento 5 (7,8) (3,1)
Somnolencia-adormecimiento 4 (6,2)) (2,5)
Problemas de desorientacién-concentracién 4 (6,2) (2,5)
Dolor 1 (1)5) (0:6)
Debilidad-cansancio-pérdida de fuerzas 1 (1,5) (0,6)
Dispnea-ahogo 1 (1,5) (0,6)
Problemas funcionales relacionados con:
- Deambulacion 2 (3,1) (1,2)
- Alimentacién (comer poco) 1 (1,5) (0,6)
- QOrina 1 (1’5) (0,6)
TOTAL 64 (40)
PREQOCUPACIONES
) DE n (%)** n (%)***
CARACTER PSICOSOCIAL
Que &l enfermo conozca su diagnésticoy 25 (26) (15,6)
prondstico
Prondstico de vida 9 (9,3) (5,6)
La enfermedad no tiene solucién 12 (12,5) (7,5)
Miedo a que se muera 10 (10,4) (6,2)
Querer cuidar al enfermo en su domicilio 4 (4,1) (2,5)
Problemas de relacién con otros miembros de la
familia 6 (6,2) (3,7)
No saber comportarse delante del enfermo 4 (4,1) (2,5)
Mi futuro y el futuro del resto de Ia familia 5 (5,2) (3,1)
Queestébienatendido 2 (2) (1,2)
Actitudes del enfermo:
- Exceso de optimismo-ganas de vivir 3 (3,1) (1,8)
- Demasiado consciente-despierto 1 (1) (0,6)
- Nervioso 1(1) (0,6)
Pérdida de autonomia . 4 (4,1) (2,5)
Calidad de vida del tiempo que le queda 2 (2) (1,2)
Poder reingresar en hospital en caso de necesidad 1 (1) (0,6)
Impotencia ante la enfermedad miembro familia 1 (1 (0,6)
Imposibilidad de atender al enfermo todo ef dia 1(1) (0,6)
Poder aguantar esta situacién 1 (1) (0,6)
Estado del compafiero de habitacidn 1 (1) (0,6)
Malestar por determinadas visitas 1 (1) (0,6)
Resultado de pruebas médicas 1 (1) (0,6)
Tramites enterramiento 1D (0,6)
TOTAL 96 (60)
Ninguna preocupacién en especial 2

TABLA 94.98 Preocupaciones GLOBALES manifestadas por los cuidadores primarios
sin tener en cuenta Ia estimacion realizada del bienestar de los enfermos.

* Porcentage sobre €l total de preocupaciones relacionadas con la sintomatologia
fisica.

** porcentage sobre el total de preocupaciones de caracter psicosocial.

*** Porcentage sobre el total de las preocupaciones tanto de cardcter psicosocial como
relacionadas con la sintomatologia fisica.
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enfermedad (40%) (TABLA 94.98). Estas diferencias pueden apreciarse con
mayor claridad en la FIGURA 94.28.

TIPO DE PREOCUPACIONES
FISICAS PSICOSOCIALES
ENFERMO 69,4% 30,6%

TABLA 94.98 Relacion entre el tipo de preocupaciones manifestadas por
los enfermos y por los cuidadores primarios sin tener en cuenta el
momento de la evaluacion y el estado de bienestar/malestar de los

enfermos.
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FIGURA 94.28 Comparacion entre las preocupaciones manifestadas por los
enfermos y por los cuidadores primarios sin tener en cuenta el etado de

bienestar y el momento de evaluacion.

Si comparamos las preocupaciones de los enfermos y de los cuidadores

primarios en funcién del tipo de preocupaciones: fisicas y psicosociales, y del

momento evaluado, observamos que existen diferencias estadisticamente

significativas entre ellas, siendo los enfermos los que se preocupan con mayor

frecuencia por problemas relacionados con la sintomatologia fisica, mientras que
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los cuidadores primarios se preocupan mas por aspectos psicosociales (TABLAS

94.99 y 94.100).

TIPO DE PREOCUPACIONES

FISICAS  |PSICOSOCIALES
ENFERMO 53 26
CUIDADOR
PRIMARIO 27 35

X2=7.842p<0.05

TABLA 94.99 Relacién entre el tipo de preocupaciones manifestadas por
los enfermos y por los cuidadores primarios en la primera evaluacion
realizada en la semana del ingreso sin tener en cuenta el estado de

bienestar/malestar de los enfermos.

TIPO DE PREOCUPACIONES

FISICAS PSICOSOCIALES
ENFERMO 52 23
CUIDADOR
PRIMARIO 21 36

X2=13,83 p<0.0005

TABLA 94.1001

Relacion entre el tipo de preocupaciones manifestadas por los enfermos
y por los cuidadores primarios en la evaluacion realizada en la dltima
semana de vida de los enfermos sin tener en cuenta su estado de

bienestar/malestar.
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9.4.6. DISCUSION

Actualmente el cancer constituye la segunda causa de muerte en los paises
desarrollados, ocupando el primer lugar, las enfermedades cardiovasculares
(Bayeés, 1987; Robins, 1989). Para poder comprender mejor la extensién del
problema, baste sefialar que, en 1986, en Europa, el cancer fue responsable del
23,5% de todos los fallecimientos acaecidos, siendo el cancer de pulmén y el
cancer de mama las principales localizaciones tumorales en los hombres y en las
mujeres respectivamente. En 1990, la Comisién de las Comunidades Europeas
estimé que para el ano 2000, uno de cada tres europeos seria victima de algin
tipo de cancer a lo largo de su vida (Comisién de las Comunidades Europeas,

1990).

De estos datos, se desprende que el cancer es una enfermedad cualitativa y
cuantitativamente importante en nuestra sociedad (Bayés, 1985). Sus efectos se
expanden mas alla de las personas que los padecen. Por otra parte, la mayoria
de los tratamientos antineoplasicos empleados para combatir el cancer no estan
exentos, en la mayoria de las ocasiones, de efectos secundarios adversos, como,
por ejemplo, nauseas y vomitos en algunos tipos de quimioterapia, diarreas en
ciertos tipos de radioterapia, o incluso efectos irreversibles como ocurre en
aquellos pacientes que se les practica algln tipo de cirugia invasiva —colostomia,
laringectomia, mastectomia, etc.—. Debido a la existencia de estos efectos
secundarios indeseables en la mayoria de los tratamientos destinados a luchar
contra el cancer, a partir de la década de los 70, se empieza a considerar no sélo
la cantidad de vida, sino también la célidad de la misma (Bullinger, 1992),
apareciendo en la literatura médica un gran nimero de estudios sobre calidad de
vida y cancer. Hasta el momento, la mayoria de estos estudios, se han centrado
en los efectos que la enfermedad y el tratamiento producen en las personas

afectadas de cancer en los estadios primarios de su dolencia (Font, 1988).
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Pocos son los estudios que han tratado de analizar la incidencia de la
enfermedad y sus efectos, en un sentido amplio —esfera biopsicosocial—
(Buckman, 1988; Glaser y Strauss, 1968; Kluber Ross, 1969; Saunders, 1978,
Stedeford, 1980, por ejemplo) sobre los enfermos y familiares o allegados cuando
la enfermedad no se puede detener y avanza inexorablemente hacia la muerte del

paciente.

La proximidad de la muerte se convierte en un campo de trabajo abonado
para el estudio de las emociones mas intensas que, posiblemente, puede liegar a
experimentar una persona. A pesar de las posibilidades de investigacion que nos
ofrece la muerte en el ambito emocional, este es un area, que hasta la actualidad,
ha sido poco estudiada. En nuestra sociedad, la muerte es un tema tabd, que
provoca rechazo y negacion en la mayoria de las personas (Cassem, 1974).
Analizada con detenimiento, la proximidad de la muerte, es una oportunidad
Unica, y en gran medida, irrepetible, para estudiar en profundidad —respetando
las oportunas medidas éticas y humanas— las reacciones emocionales de las
personas que padecen una enfermedad terminal, de sus cuidadores primarios
—familiares y allegados— y del personal responsable de su asistencia. Las
reacciones emocionales de todas las personas involucradas se producen en una
situacion natural, exenta de todas las limitaciones ecoldgicas que se derivarian de
una investigacion de laboratorio —por otra parte, éticamente inviable—. Con
relacion a las investigaciones realizadas sobre la muerte, éstas se han centrado
en las reacciones emocionales de: a) los familiares en el periodo de duelo
después del fallecimiento de un ser querido (Parkes, 1972; Parkes y Weiss, 1983;
Smith, 1982, entre otros); b) el personal éanitario que atiende a los enfermos en
situacién terminal y a sus allegados (Vachon, 1987; 1993) ; y ¢) las personas ante
una situacion de muerte hipotética (por ejemplo, Kastenbaum y Aisenberg, 1972;
Lester, 1990, 1991, Neimeyer, 1993). Muy pocas investigaciones se han ocupado

del estudio de las reacciones emocionales del enfermo y sus allegados ante la
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inminencia de la muerte (Parkes, 1980; Robbins, 1989; Rutherford y Foxley, 1991;
Saunders;1989; Stedeford, 1984, Twycross y Lack, 1987; por ejemplo).

El objetivo global de este estudio ha consistido, por una parte, en averiguar
cuales eran los factores potencialmente desencadenantes de malestar/bienestar
en los enfermos en situacion terminal, y por otra, describir las reacciones
emocionales ante la enfermedad y la proximidad de la muerte. Asimismo, también
se han analizado las preocupaciones de los familiares o allegados durante la
tltima etapa de vida del enfermo. Con relacién a los familiares, debemos sefalar
gue en muchas ocasiones, no se han tenido en cuenta en la atencion del
enfermo, obviando que pueden ser excelentes cuidadores de los mismos, pero
que, al mismo tiempo han de ser receptores de atencion especializada para poder

superar el impacto emocional en el que estan inmersos.

Para atender adecuadamente a los enfermos moribundos, que hasta
principios de los afios 70 eran desahuciados por la medicina al considerar la
muerte como un fracaso terapéutico, surgen las unidades interdisciplinares de
cuidados paliativos cuyo objetivo primordial consiste en proporcionar bienestar al
enfermo haciendo que viva lo mas confortablemente posible los Ultimos dias de
su existencia, a la vez que se atienden las necesidades de los allegados fruto de
la situacién que estan viviendo. Para conseguir dicho objetivo, se presta una
atencion global e integral a través de un equipo multidisciplinar —compuesto por
médicos, enfermeras, auxiliares, asistentes sociales, psicélogos, sacerdotes,
terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y, en algunas ocasiones, voluntarios—
que intenta abarcar los diferentes aspectos y necesidades —biomédicas,
psicoldgicas-emocionales, sociales y espirituales— de la persona enferma y de
sus allegados. Los instrumentos bésicos con los que los cuidados paliativos
pretenden conseguir mejorar el bienestar de los enfermos son el control de

sintomas fisicos, el apoyo emocional y la resolucién de problemas practicos, todo
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ello mediatizado, a través de una comunicacién franca y honesta entre todos los

integrantes de esta situacion.

El primer objetivo que nos planteabamos aicanzar con el desarrolio de este
trabajo —véase apartado 7— era elaborar un instrumento —sencillo y facil de
administrar— para evaiuar globalmente el bienestar de los enfermos oncolégicos
en situacién terminal. El instrumento definitivo utilizado en la investigacion
principal se ha disefiado, en parte, gracias al contacto diario mantenido con los
enfermos y sus cuidadores primarios —familiares y allegados— durante la
estancia previa realizada en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de la

Santa Creu de Vic (Barcelona).

La administracion del cuestionario se ha realizado a través de una entrevista
semiestructurada, en la cual se intentaba que el paciente estuviera solo en su
habitacién para evitar las posibles distorsiones que pudieran acaecer al estar
presentes otras personas. Con relacion a la estructura del cuestionario, este
constaba de preguntas categoriales con cinco opciones de respuesta —pero
enunciadas como si se solo se tratase de tres, para facilitar la comprension de las
mismas— para evaluar tanto el bienestar del paciente, como la percepcion que el
mismo tenia del transcurso del tiempo; y de preguntas de respuesta abierta, para
averiguar cudles eran los factores gque incidian negativa o positivamente en su
estado y en el paso del tiempo, asi como para conocer qué era en aquel momento

lo que més preocupaba a los enfermos.

La valoracién del bienestar de los enfermos oncolégicos en fase terminal, es
,en algunas ocasiones, una tarea que se ve dificultada, por una parte, por la
propia naturaleza de la situacion en la que se encuentran los enfermos, y por otra,
por la subjetividad inherente al propio constructo utilizado de bienestar (Cohen y

Mount, 1992). En este sentido, hemos observado que a pesar de que en la
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mayoria de las ocasiones el registro utilizado es facilmente comprensibie y
adecuado para este tipo de enfermos, y que su administracién no supone una
carga "extra” para los pacientes, en algunas ocasiones, no hemos podido evaluar
su estado de bienestar/malestar, debido, por ejemplo, a que el paciente
manifestaba un deterioro acentuado de su estado —posible indicador de su
fallecimiento en fas proximas horas o dias— hecho que, por razones éticas,
aconsejaba la no administracion del cuestionario para no perturbar o agravar su
estado. En otras ocasiones, hemos observado que el enfermo estaba confuso o
desorientado —se ha administrado una versién reducida del cuestionario Mini-
Mental State (Folstein, Folstein y McHugh, 1975), en caso de duda—, o
simplemente estaba dormido o tenia visitas, o se quejaba de un fuerte doior,
hecho que desaconsejaba administrar en ese momento el cuestionario. Dado que
uno de los principales objetivos de los cuidados paliativos es mantener el maximo
posible el grado de autonomia del enfermo y tratarlo en su medio natural
—principalmente su hogar—, podia suceder que fueramos a entrevistar al
enfermo y éste estuviera con permiso de alta domiciliaria. También podia ocurrir
que el enfermo estuviera recibiendo alguln tipo de tratamiento paliativo fuera del
hospital, como, por ejemplo, radioterapia o quimioterapia paliativa, 0 estuviera
siendo atendido en otras dependencias del hospital. No obstante, la causa
principal del bajo nimero de evaluaciones del bienestar realizada a cada enfermo,
se debe, a la evolucién de la propia enfermedad, ya que el tiempo medio de
estancia de los enfermos en la unidad de cuidados paliativos ha sido de 23 dias.
No obstante, conviene sefialar que el 50% de los enfermos incluidos en nuestro
estudio han tenido una estancia inferior a los 16 dias. Una de las posibles
explicaciones de esta estancia reducida de los enfermos en la unidad se debe, a
qgue en la mayoria de las ocasiones, los enfermos ingresan en un estado general
muy deteriorado, con una expectativa de vida muy corta, hecho que dificulta, en
gran medida, la atencion que se les puede dispensar, generando dicha situacion

un gran impacto emocional en los cuidadores principales, resto de la familia y
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amigos, y también en el equipo asistencial el cual dispone de un tiempo muy

limitado para poder actuar.

El escaso tiempo de permanencia de los enfermos en las unidades de
cuidados paliativos, que, por ejemplo, en el caso del St. Christopher Hospice
—hospital pionero en la atencion a los enfermos moribundos— supone que el
9,8% de las personas admitidas mueren a las 48 horas del ingreso (Boyd, 1993),
limita las investigaciones que se pueden realizar. En parte, por este motivo, en los
estudios lievados a cabo por el grupo de trabajo del hospital Edmonton de
Canad4, Bruera y sus colaboradores, registran un namero limitado de sintomas
percibidos por los enfermos, dos veces al dia a partir del ingreso (Bruera, Kuehn,
Miller, Selmser y MacMillan, 1991; Bruera y MacDonaid, 1993). En el estudio
piloto que realizamos en la primera parte de este trabajo, nos propusimos evaluar
el bienestar percibido por el paciente dos veces a la semana; sin embargo,
observamos que dicha valoracién no aportaba una mejor informacion del estado
de los enfermos, e incluso, en algunos ocasiones, la reiteracion de la evaluacion
podia representar una carga adicional para ellos. Por esta razén, y basandonos
en estudios previos realizados en los hospices ingleses por el grupo de Higginson
(Higginson, 1988; McCarthy y Higginson, 1991; Higginson, Wade y McCarthy,
1992) y por Rathbone y colaboradores (Rathbone, Horsley y Goacher, 1994),
decidimos evaluar el bienestar estimado por los enfermos, con una frecuencia
semanal a partir del ingreso, dejando un margen de adaptacion del enfermo a la
nueva situacion, de como minimo, uno o dos dias a partir del dia de su admisién.
No obstante, y a partir de nuestra experiencia personal, seguimos considerando
valida la evaluacién semanal, pero creembs que, en algunos casos seria oportuno
aumentar la frecuencia de las evaluaciones a medida que se aproxima la muerte,
siempre y cuando, el cuestionario sea muy reducido y el estado del paciente no

desaconseje tal evaluacion.
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La revisién bibliografica de los estudios publicados relacionados con la
evaluacion del estado de los pacientes —entiéndase, calidad de vida, bienestar,
presencia de sintomas, etc.—, nos muestra que, globalmente, dicha valoracion se

ha plahteado de tres formas diferentes:
— a) analisis del estado de los enfermos en un momento determinado.

— b) analisis del estado de los enfermos en dos periodos diferentes:
semana del ingreso y semana del fallecimiento. En esta situacidn, las dos
evaluaciones se han empleado para poder compararlas entre si, y deducir a partir
de la comparacién realizada, la evolucidén del estado de los enfermos y la eficacia

de la estrategia paliativa aplicada.

—c) analisis de la evolucion del estado de los pacientes desde el ingreso en

el hospital hasta su fallecimiento.

Este tercer tipo de investigaciones, es, a nuestro entender, el més dificil de
establecer dada la propia naturaleza de la situacién que dificulta y limita dichos
estudios. Por otra parte, este tipo de trabajo es el que nos puede aportar un mejor
conocimiento de la evolucién del comportamiento de los enfermos, y por tanto, de

Sus reacciones emocionales ante la inminencia de la muerte.

Teniendo en cuenta los estudios revisados, hemos planteado nuestro trabajo
de forma que pueda abarcar los tres tipos de investigaciones descritas, hecho que
nos permitird explorar el comportamiento de los enfermos en las tres situaciones
mencionadas: semana del ingreso; desde el ingreso hasta el fallecimiento, y

durante la dltima semana de vida .

Con relacion al bienestar de los enfermos evaluados en la semana del
ingreso se observa que, globalmente, aproximadamente el 58,2% se encontré mal

frente a un 41,8% que estimd que se encontraba bien. El hecho de que un alto
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porcentaje de enfermos considere que su estado es bueno, nos induce a
reflexionar sobre la posible causa del estado 6ptimo percibido por los pacientes
ingresados en la unidad de cuidados paliativos. A nuestro entender, a pesar de
que el ingreso en el hospital es vivenciado por algunos pacientes como
impactante, con el transcurso de los dias, la persona percibe que estd bien
atendida, que le han controlado la mayoria de los problemas relacionados con la
sintomatologia derivada de la enfermedad que tenia en el momento del ingreso
—téngase en cuenta que la mayoria de los enfermos en situacién terminal
presentan un variado conjunto de sintomas, entre ellos, dolor, pérdida de peso,
debilidad, problemas respiratorios, y anorexia (Bruera, 1993; Gémez-Batiste,
Roca, Pladevall, Casellas, Gorchs y Guinovart, 1991; WHO, 1987)—, o0 que estan
intentando controlarios. Toda la atencién paliativa prestada le confiere al enfermo
la sensacion subjetiva de seguridad y de control de la situacion, llegando a pensar
que no le van a dejar abandonado y que se van a preocupar por él, aspectos que
actuan sinérgicamente contribuyendo a mejorar la percepcién de su estado.
Conviene seialar que, cuando los pacientes ingresan, manifiestan, la gran
mayoria de ellos, malestar y que con el transcurso de los dias, se van
encontrando mejor a pesar de que la enfermedad avanza, hecho que sugiere que
el equipo terapéutico es capaz de resolver algunos problemas en un corto periodo
de tiempo, mientras que otros, por ejemplo, debilidad y dispnea, son mas dificiles
de resolver cuando los pacientes ingresan con un prondstico de pocos dias. En
sintesis, el hecho de que un 42% de los enfermos se considere que se encuentra
bien durante la semana del ingreso se debe, en parte, a que la evaluacion del
bienestar se ha realizado, en algunos casos, cuando las personas llevaban ya
unos dias ingresados, y por tanto, los efectos de la atencidn paliativa prestada ya

se hace evidente.

En este sentido, al comparar la percepcion del bienestar de los enfermos

experimentado el dia anterior con la valoracion del bienestar referente al mismo
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dia de la entrevista —valoracién que se obtenia al preguntar a los enfermos ¢ en
comparacién con ayer, cdmo se encuentra hoy?—, a pesar de ser una valoracion
incompleta dado que aun no ha finalizado el dia, observamos que el 48,1%
mejoran —emiten valoraciones mas positivas comparadas con el bienestar
estimado las Ultimas 24 horas— y s6lamente un 7,4% empeoran, aspectos que
ponen de relieve, por una parte, la eficacia relativa de los cuidados paliativos
dispensados; y por otra, la fragilidad del bienestar de los enfermos, el cual puede

variar de un momento a otro.

No obstante, en algunos enfermos el tiempo de estancia en la unidad de
cuidados paliativos es tan reducido que practicamente no hay tiempo suficiente
para prestar una atencién adecuada dirigida a mejorar su bienestar. En este
sentido, seria necesario conocer cuales son las razones por las cuales estos
enfermos ingresan en un estado tan deteriorado. Algunos de los argumentos que,
a nuestro juicio, se pueden aducir estan relacionados con la atencién domiciliaria
que recibe el enfermo; atencidn que se prolonga en el domicilio del afectado hasta
gue llega un momento, a partir del cual, su cuidado no es factible de llevarse a
cabo en el hogar —problemas de incontrolabilidad de sintomas, claudicacién
emocional de la familia, necesidad de tratamientos especificos imposibles de
aplicar en la residencia del paciente— y que aconsejan el ingreso de la persona
en el hospital para una mejor atencién. En otras ocasiones, los enfermos son
derivados a la unidad de cuidados paliativos procedentes de hospitales de agudos
o de residencias sociosanitarias en unas condiciones muy deplorables y

extremas, que dificultan su posterior atencién.

A partir de los andlisis estadisticos realizados, hemos observado diferencias
en el bienestar experimentado por 10os enfermos en los diferentes momentos del
dia, en la evaluacién realizada durante la semana del ingreso. En este sentido, la

proporcion de enfermos que no se encontraron bien por la mafiana es superior a
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los de la tarde y noche respectivamente. Estos resultados parecen sugerir que el
momento del dia influye en el estado del paciente. Una de las posibles
explicaciones que se pueden ofrecer para explicar las diferencias observadas, se
basa en el hecho de que a pesar de que la asistencia paliativa prestada al
enfermo sea una atencién continuada durante las 24 horas del dia, durante el
periodo de la mahana se produce un mayor nimero de intervenciones —dinamica
del hospital—, por ejemplo, limpieza de la habitacién, higiene del enfermo, visitas
de los médicos y enfermeras, curas, etc. —al igual que ocurre en la mayoria de
centros sanitarios—, intervenciones que pueden, temporalmente, perturbar la
tranquilidad y bienestar del enfermo. No obstante, los beneficios de las
intervenciones realizadas por la mahana, pueden reflejarse horas mas tarde,
haciendo que los enfermos se perciban asi mismos como mas confortables
durante la tarde o la noche. Asi por ejemplo, los efectos de una medicacién
administrada por la manana, pueden hacerse patentes al cabo de un par de
horas. Por otra parte, durante la mafiana los enfermos reciben un menor namero
de visitas que por la tarde, aspecto que puede interferir en el bienestar del
enfermo. Por lo que respecta a la tarde, el menor nimero de intervenciones
asistenciales y sus posibles efectos positivos demorados en un breve periodo de
tiempo —horas—, proporciona a los enfermos mayor estabilidad, que junto con el
mayor nimero de visitas, contribuyen, conjuntamente, a mejorar su bienestar.
Con relacion a las visitas y atenciones de los familiares, conviene senalar que
éstas no se limitan a un horario concreto, sino que, en una unidad de cuidados
paliativos, pueden realizarse a lo largo de todo el dia, incluso la noche, aunque se
observa una mayor afluencia por la tarde. No obstante, resulta dificil otorgarles
una relacion influyente concreta del estado del paciente en los distintos momentos
del dia, aunque su efecto global positivo esta claramente demostrado (Buckman,
1988; Addington-Hall, MacDonald, Anderson y Freeling, 1991; Lichter, 1991,
Mouren-Mathieu, 1987; Twycross y Lack, 1987).
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A pesar de las diferencias observadas, se ha de considerar que el enfermo
esta en situacion terminal y que su enfermedad avanza, apareciendo nuevos
problemas o agravandose los ya existentes. Los cambios que se pueden producir
son rapidos, pudiendo un enfermo pasar en un mismo dia, de una situacion
estable en la cual se encuentra confortable, a otra de gran descontrol y malestar,
situacién que le puede conducir a su fallecimiento. En efecto, un paciente
concreto puede encontrarse bien durante la mafana, empeorar a la tarde y
fallecer por la noche; y otro, por el contrario, puede encontrarse bien durante la
mafana y la tarde, y mal por la noche, valorando globalmente que se ha
encontrado mal ese dia en concreto. Con ello queremos decir, que no hay
enfermedades sino enfermos, y que el estado del paciente no evoluciona
siguiendo unos canones preestablecidos, sino que se encuentra influido por
multitud de factores (Parkes, 1978; Saunders, 1978; Twycross y Lack, 1987), los

cuales inciden en la evaluacion que el propio enfermo realiza de su estado.

Las principales causas que consideran los enfermos que inciden en su
bienestar, son, principalmente, debidas a la presencia de sintomatologia fisica
derivada de la propia enfermedad o de los tratamientos aplicados. En
consecuencia, se pone de manifiesto la importancia del control —eliminacién,
reduccién o alivio— de los sintomas que padece el enfermo como instrumento
basico y fundamental en la atencidon de los enfermos en situacion terminal
(Gomez-Batiste y Roca, 1989; Parkes, 1980; Twycross, 1990; Twycross y Lack,
1987).La mayoria de los sintomas que padecen los enfermos pueden aliviarse
—por ejemplo, dolor, vémitos, nduseas, estrefiimiento, etc. —, en cambio otros,
como pueden ser, la debilidad, la parélisis, la pérdida de peso o la dispnea, son
muy dificiles de controlar, y generalmente se agravan a medida que la muerte se
aproxima (Enck, 1992; Higginson y Mccarthy, 1987, 1989; Higginson, Wade y
Mccarthy, 1992; Lichter, 1990; Regnard y Mannix, 1992; Sebastian, Varghese,

Sankaranarayanan, Zaina, Nirmala, Jeevy y Nair, 1993). Paraddjicamente, el



Discusion 284

alivio de las molestias relacionadas con la sintomatologia fisica da lugar a la
aparicién de malestar emocional y espiritual en este tipo de pacientes al
aproximarse el momento del fallecimiento. En este sentido, el control de los
sintomas fisicos es una condicidén bésica para poder atender adecuadamente
otros aspectos de la persona —psicolégico-emocionales, sociales y espirituales—
. En efecto, el bienestar del enfermo en situacién terminal y su manera de afrontar
la muerte esta influenciada tanto por aspectos psicolégicos como por su estado

fisico (Lichter, 1991).

La ausencia de sintomatologia fisica relacionada con la enfermedad o su
tratamiento junto con la inexistencia de malestar, son la principal causa
determinante del bienestar de los enfermos en la evaluacion realizada en la
semana del ingreso, representando el 92,9% de todos los factores manifestados
por ellos, sobre todo, la ausencia de dolor (25%) y de problemas funcionales
(89,9%), en especial los relacionados con el descanso. En menor grado, algunos
enfermos enuncian como factores que influyen positivamente en su bienestar
ciertos aspectos relacionados con factores de indole psicosocial, como, por
ejemplo, distraerse o realizar alguna actividad agradable, tener un estado de
animo mas estable. Estos resultados confirman nuevamente la idea de que el
control de sintomas a pesar de ser el instrumento basico en la asistencia paliativa
a enfermos en situacion terminal, debe combinarse con otras medidas
terapéuticas para abordar y satisfacer los factores de orden psicosocial
manifestados por los enfermos (Gémez-Batiste, Roca, Pladevall, Casellas,
Gorchs y Guinovart, 1991; MacAdam y Smith, 1987; Twycross y Lack, 1987;
Vachon, 1988). 1

Los pacientes que no se encuentran bien, consideran la presencia de dolor
(54%), debilidad (12,5%) y problemas funcionales relacionados con Ia

deambulacion, descanso y miccion (8,4%) junto con el padecimiento de malestar
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general (25%), las principales causas responsables de su disconfort. Estos
resultados estan en linea con las investigaciones realizadas sobre control de
sintomas (Cleeland, 1990; Faulkner, Maguire y Regnard, 1994; Gémez-Batiste,
Roca, Pladevall, Casellas, Gorchs y Guinovart, 1991; Hunt, 1990; Lichter, 1990;
1991, Strang y Qvarner, 1990; Twycross, 1986; WHO, 1987, 1990;). Por otra
parte, un 11,8% de los enfermos menciona la presencia de factores psicosociales
relacionados con la ansiedad, depresion y preocupaciones de diversos tipos como
elementos que inciden negativamente en el bienestar de los enfermos. Aspectos
que se han puesto en evidencia en otras investigaciones realizadas (por ejemplo,
Dougherty, Templer y Brown, 1986; Lichter, 1991; Vachon, 1988) En este sentido,
Higginson, Wade y McCarthy (1992), sefialan la dificultad que supone el control
de la ansiedad dada la alta frecuencia de recurrencia que manifiesta. Como
puede observarse, y de acuerdo a la descripcion efectuada en el capitulo 4 sobre
las caracteristicas del enfermo en situacion terminal y en el capitulo 6 sobre la
definiciéon de bienestar, el estado del enfermo esta influido por una extenso
abanico de factores que abarcan la totalidad de la persona. Estos factores estan
relacionados con los aspectos biomédicos, psicoldgicos, sociales y espirituales
(Saunders, 1980). Por lo tanto, es licito pensar que la atencién prestada a los
enfermos en situacion terminal ha de tener en cuenta todos estos aspectos,
aunque, el peso de cada uno de ellos a la contribucion global del bienestar del
enfermo varie de un enfemo a otro. De hecho, para aliviar el sufrimiento del
enfermo, en primer lugar, se han de conocer las principales preocupaciones del

enfermo (MacAdam y Smith, 1987).

Con relacion a los factores que inciden en el bienestar de los enfermos,
hemos observado que en algunos casos a los pacientes les costaba discernir la
causas del por qué se encontraban bien o mal. En otras ocasiones, los enfermos
nos han especificado que se encontraban bien porque no tenian malestar alguno,

respuesta que a pesar de ser importante, no nos aporta una informacion detallada
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sobre las posibles causas que ellos consideran que pueden contribuir a su
estado. En estas situaciones, creemos que hubiera sido méas adecuado hacer
algun tipo de pregunta adicional para obtener una respuesta mas concreta.
Conviene sefnalar que el bienestar de los enfermos estudiados no depende
de la edad ni del sexo de los pacientes, dato por otra parte l6gico, si tenemos en
cuenta que son personas que tienen en comin una enfermedad progresiva e
incurable y cuyo pronéstico de vida es evaluado en muchos casos en semanas

—véase capitulo 4 para mas detalles—.

Como hemos comentado anteriormente, el estudio longitudinal del bienestar
del enfermo en situacion terminal, es una tarea dificil de llevar acabo, por una
parte, por el escaso tiempo de permanencia del paciente en la unidad de
cuidados paliativos, y por otra, por la propia situacion terminal, que limita, en
muchos ocasiones, las evaluaciones a realizar. Por ejemplo, la elevada incidencia
de deterioro cognitivo en las Gltimos dias de vida (Breitbart y Passik, 1993; Enck,
1992) junto con la presencia de otros problemas sintomaticos, determina, en gran
medida, estos estudios longitudinales. Aun las dificultades que supone investigar
en el ambito de los enfermos en situacién terminal, pensamos que es una tarea
de gran importancia, ya que un mayor conocimiento de la misma contribuye a

mejorar la atencién que se presta al enfermo y a su familia.

Pocos son los estudios que han tenido en cuenta las preocupaciones de los
enfermos en el momento del ingreso en una unidad de cuidados paliativos
(Mateo, Limonero, Bayés y Roca, 1992) y durante el tiempo de estancia en la
misma (por ejemplo, Bayés, Barreto, Cbmas y Limonero, 1994; Comas et al.
1991, 1992; Limonero, Bayés, Comas y Roca, 1994; Lichter, 1991; MacAdam y
Smith, 1987; Vachon, 1988). Dada la importancia que, a nuestro entender,
poseen los factores psicoldgicos a la hora de contribuir a la determinacién del

bienestar de los enfermos, ademas de analizar los factores que los pacientes
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consideran que pueden incidir en su estado, les solicitamos que nos dijeran qué
era, en ese momento, lo que més les preocupaba. Las principales
preocupaciones referidas por los enfermos durante su estancia en la unidad de
cuidados paliativos las hemos agrupado en dos grandes grupos: a)
preocupaciones relacionadas con la sintomatologia fisica; y b) preocupaciones de
caracter psicosocial. Las primeras estan relacionadas con los sintomas derivados
de la propia enfermedad y de los tratamientos terapéuticos administrados,
mientras que las segundas, hacen mencion a aspectos psicolégicos o sociales. A
pesar de la clasificacion que hemos realizado, somos conscientes que, en
algunos casos, como, por ejemplo, el miedo al sufrimiento, el progreso de la
enfermedad, comparten dimensiones tanto de ambas categorias —fisicas y
psicosociales—. En los casos en los que las preocupaciones poseen
caracteristicas de ambos grupos, hemos optado por ubicarlas en uno o en otro,

en funcién de lo que personalmente hemos considerado méas adecuado.

En la evaluacion realizada en la semana del ingreso, hemos observado que,
globlamente, los pacientes se preocupan mas por problemas relacionados con la
sintomatologia fisica derivada de la enfermedad (71%) que por problemas de
indole psicosocial (29%). Si no tenemos en cuenta el estado de los enfermos,
observamos que los problemas relacionados con la sintomatologia fisica que més
preocupan a los enfermos son el progreso de la enfermedad (56,3%), el dolor
(16,3%), la debilidad (14,5) y los problemas funcionales (59,9%). Estas
preocupaciones por sintomas fisicos son coherentes con los estudios que se han
realizado sobre los sintomas mas frecuentes que padecen los enfermos en
situacion terminal (Ahmedzai et al. 1988; Boyd, 1993; Gomez-Batiste et al. 1991;
Higginson, Wade y MacCarthy, 1992; Twycross y Lack, 1987; WHO, 1990). Con
relacion a las preocupaciones de caricter psicosocial, observamos que los
aspectos que mas preocupan son el futuro de la familia (21,8%), el miedo a la

muerte (9,1%), la relaciéon con los miembros de la familia (7,3) y el regreso al
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domicilio (7,3). Asimismo, tres enfermos han considerado el estado de animo
negativo —tristeza— como una de sus principales preocupaciones. Resultados
similares han observado en otras investigaciones (Dawson, 1991; Lichter, 1991;
MacAdam y Smith, 1987).

Los enfermos que no se encuentran bien reportan un mayor numero de
preocupaciones psicosociales (72,5%) que los que se encuentran bien (27,5%). A
nuestro entender, esta diferencia puede ser debida al hecho de que los enfermos
que se encuentran mal perciben la inminencia de la muerte, manifiestan miedo y
prestan mas atencion al futuro de la familia y a la relacidén entre sus miembros,
mientras que los enfermos que se encuentran bien se preocupan mas por el

posible agravamiento de los sintomas que ahora tienen controlados o aliviados.

En la evaluacion realizada en la semana del fallecimiento, observamos que
el bienestar experimentado por los enfermos es muy similar al de la semana del
ingreso, no habiendo diferencias estadisticamente significativas entre ambas
valoraciones. Globalmente, el 44,1% de las personas se encontrd bien frente a un
55,9% que se encontrd mal. Si comparamos las percepciones del bienestar de los
enfermos del dia anterior con la valoracién estimada el mismo dia de la entrevista,
observamos, nuevamente, que un 48,4% mejora en relacion con el dia anterior, y
solamente un 12,9% empeora. Estos datos posiblemente ponen de manifiesto la
eficacia de la atencidn paliativa prestada, a pesar del avance de la enfermedad y
la inminencia de la muerte. Asimismo, se sostiene la tesis de que el estado de
bienestar de los enfermos es dinamico, llegando a variar en un periodo de tiempo
muy breve, incluso de horas. En esté sentido, Enck (1991), afirma que
aproximadamente un 20% de los enfermos mantiene una alta calidad de vida,
incluso la semana previa al falllecimiento. En otro estudio, el mismo autor, sefiala
que, el 36% de los enfermos manifiestan problemas en las Gltimas 48 horas de

vida, aun cuando el 91,5% muere sin sufrmiento (Enck, 1992).
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Las principales causas que enuncian los enfermos que inciden
negativamente en su bienestar estan relacionadas en un 88,2% con la presencia
de problemas relacionados con la sintomatologia fisica, mientras que un 11,8%
hacen referencia a problemas de naturaleza psicosocial. Entre las primeras, los
pacientes manifiestan con mayor frecuencia dolor (27,3%), debilidad y problemas
funcionales ambos en un 15,1%. A diferencia de las causas especificadas por los
enfermos en la evaluacion realizada en la semana del ingreso, observamos que la
manifestacion de dolor ha disminuido en un 50%, pasando de un 54,1% a la
mitad. Asimismo, ha aumentado el nimero de enfermos que manifiestan que no
se encuentran bien debido al malestar general que padecen, pasando de un 25%
en la semana del ingreso a un 51,5% en la semana del fallecimiento. Este
incremento puede ser debido al hecho de que a los enfermos, a medida que
progresa la enfermedad y el momento de la muerte se aproxima, les es mas dificil
discernir cuales son los factores que pueden afectar, positiva 0 negativamente, a
su estado. Con relacién a los factores psicosociales, observamos que todos ellos
estan relacionados con la sintomatologia depresiva —desanimo, desinterés por
las cosas, no tener valor para afrontar, etc—. Estos resultados nos sugieren que
los enfermos pueden estar preparandose para la llegada del desenlace final, la
muerte (Kubler Ross, 1969). Por lo que se refiere a los enfermos que se
encuentran bien, el 25% de ellos, menciona la ausencia de dolor, mientras que,
aproximadamente, un 40% especifica la inexistencia de problemas funcionales,
sobre todo relacionados con el descanso. El 28,7% de las personas manifiesta la
ausencia de malestar general como la principal causa que incide en su bienestar.
Las actividades que tienen como objetivo distraer al enfermo y proporcionarle
compaiiia son mencionadas por el 6,2% de las personas como factores
psicosociales que inciden positivamente en su estado. Resultados similares se
han observado en la semana del ingreso. Es interesante sefialar, que las
similitudes observadas en los factores manifestados por los enfermos en la

semana del ingreso y en la del fallecimiento, pueden ser debidas, en parte, al
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hecho de gque para la mayoria de los enfermos, el tiempo de estancia en la unidad
de cuidados paliativos es relativamente corta, y el tiempo que dista entre las dos

evaluaciones, es, en bastantes casos, de una o dos semanas.

Por lo que respecta a las preocupaciones manifestadas por los pacientes en
la evaluacion efectuada en la Ultima semana de vida, se observa que, el 67% de
las preocupaciones estan relacionadas con la sintomatologia fisica, frente a un
32,4% que hacen referencia a preocupaciones de naturaleza psicosocial.
Consideradas globalmente, las preocupaciones de los enfermos en la Ultima
semana de vida no difieren de las registradas en la semana del fallecimiento. En
este sentido, con relacién a las preocupacions fisicas, se observa un patrén
similar al observado en la semana del ingreso, siendo las preocupaciones por el
progreso de la enfermedad, el dolor y los problemas funcionales relacionados con
la alimentacién, deambulacion, habla, miccién, etc, las preocupaciones de
caracter psicosocial manifestadas con mayor frecuencia por los enfermos. Por lo
que refiere a este tipo de preocupaciones, se observa que, en términos generales,
los enfermos que se encuentran mal manifiestan un mayor nimero de
preocupaciones psicosociales que los que se encuentran bien. Un analisis
detallado de estas preocupaciones, nos revela que en la Ultima semana de vida,
los enfermos se preocupan mas por el miedo a la muerte (23,5%) que por el
futuro de la familia (11,7%), resultados contrarios a los observados en la semana
del ingreso. Estos datos sugieren que un 23,5% de los enfermos perciben la
inminencia de la muerte en un breve periodo de tiempo, hecho que afecta
principalmente a los enfermos que estiman que no se encuentran bien, generando
en ellos incertidumbre y miedo, asi como algunas manifestaciones relacionadas
con la sintomatologia depresiva, como, por ejemplo, desanimo y desinterés,
aspectos que pueden denotar la forma que tienen algunos enfermos de afrontar

los Gltimos momentos de su vida (Hinton, 1967; Kubler Ross, 1969).
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Con relacién al bienestar de los enfermos percibido por los cuidadores
principales o de referencia —familia o allegados de los mismos—, se observa
que, globalmente, en la semana del ingreso, el 79,5% de los cuidadores
considera que los enfermos no se encontraban bien, frente a un 20,5% que
valoraban positivamente su estado. Si por el contraric, comparamos el bienestar
estimado por los cuidadores referente al dia anterior con el bienestar percibido el
mismo dia de la entrevista, observamos que el 25,6% empeoran frente a un
46,2% que mejoran. Este aumento significativo de la mejoria de los pacientes de
un dia respecto al anterior, puede ser debido, en parte, a que los enfermos
pueden ingresar en la unidad de cuidados paliativos por varias causas: a)
presencia de un gran nimero de sintomas descrontrolados; b) agotamiento fisico
y psicolégico de la familia; y ¢) necesidad de practicar un tipo de asistencia
imposible de dispensar en el domicilio del enfermo. Una vez el enfermo ingresa
en el hospital, la familia se ve respaldada por el apoyo que le presta el equipo
multidiscilplario y aliviada emocionalmente al resolver, aliviar o controlar la
mayoria de la sintomatologia que ha originado el ingreso en la unidad de

cuidados paliativos.

Del total de causas enunciadas por l0s cuidadores, el 68,7% estaban
relacionadas con la presencia de sintomatologia fisica derivada de la enfermedad
o los tratamientos aplicados. El padecimiento de dolor y debilidad con un 25,6%
son los factores que inciden negativamente en el bienestar de los enfermos
manifestados con mayor frecuencia por los cuidadores primarios. Asi mismo, el
18% considera que los enfermos se encuentran bien porque no manifiestan
malestar general. Por lo que respecta a los factores de naturaleza psicosocial, se
observa que la sintomatologia depresiva (25,6%) —desanimo, falta de valor para
afrontar la situacién, desinterés por las cosas y llanto— y la sintomatologia
relacionada con la ansiedad (28,2%) —nervios, impacto ingreso, miedo— son

manifestados con mayor frecuencia por los familiares y allegados llegando a
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representar el 70% del total de causas psicosociales. La ausencia de problemas
relacionados con la sintomatologia fisica junto con la estabilidad emocional y las
actividades de ocio, como, por ejemplo, salir a pasear son factores que inciden
positivamente en el bienestar de los enfermos. Los factores manifestados por los
enfermos y los cuidadores primarios que afectan el bienestar de los pacientes son
muy similares. A pesar de la similitud existente entre las posibles causas que
pueden incidir en el bienestar de los enfermos, si comparamos el bienestar
estimado por los cuidadores de referencia con el bienestar percibido por los
propios enfermos, observamos que los familiares o allegados de los pacientes
consideran que los enfermos se encuentran peor de lo que los propios enfermos
creen. Es decir, los enfermos evallan su bienestar de forma mas optimista que la
familia o amigos (Longman, Atwood, Blank, Benedict y Shang, 1992; Spiller y
Alexander, 1993). En este sentido, Higginson y MacCarthy. (1993) sefialan que la
percepcion que tiene la familia de los problemas que padece el enfermo difiere de
los que reporta el propio paciente. Asi, por ejemplo, la familia juzga que el dolor
que padece el paciente es mas intenso de lo que manifiesta el propio enfermo
(Cfr. Addintgton-Hall, MacDonald, Anderson y Freeling, 1991). Higginson y
colaboradores, han observado que esta diferencia se produce en la valoracion del
control de sintomas, sobre todo, por lo que se refiere al dolor y a la ansiedad que
padece el paciente (Higginson, Wade y MacCarthy, 1990: Higginson y MacCarthy
1993). Esta diferencia en la percepcion del bienestar de los enfermos en la
evaluacidn realizada en la semana del ingreso, puede ser debida, en cierto modo,
al diferente grado de informacion que poseen la familia o allegados sobre el
diagndstico, prondstico y evolucion de la enfermedad, diferencia que, en muchos
casos, se ird reduciendo a medida que transcurren los dias y se hace patente la
atencion paliativa prestada. En este sentido, se ha de tener en cuenta que la
informacién y comunicacién con el enfermo es un proceso progresivo y
continuado a lo largo del tiempo de acuerdo con las necesidades, demandas y

grado de asimilacion de la informacion tanto del enfermo como de su familia
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(Comas, 1992; Field, Dand, Ahmedzai y Biswas, 1992). Seria aconsejable que el
enfermo y la familia tuvieran una informacion similar sobre el diagnéstico y
prondstico, dado que un conocimiento desigual provoca un gran disconfort en
ellos. De hecho, para Stedeford (1984), una informacién diferenciada sélo esta
justificada cuando el enfermo no desea conocer nada o determinados aspectos
sobre su estado. Sin embargo, en la practica cotidiana, sobre todo al ingreso en el
hospital, durante los primeros dias, los cuidadores primarios poseen mayor
informacion que el propio enfermo, dado que para proporcionar una informacién
adecuada terapéuticamente hablando, se necesita tiempo para crear un clima
relacional adecuado, basado en la verdad, la escucha activa, la comprensién y el
respeto (Anstey, 1991, Lichter, 1987; Noble, 1991). Otro factor que puede incidir
en la valoracion diferencial respecto al bienestar familia/enfermo, puede ser
debida al impacto emocional que padece la familia y que la incapacita para
realizar una valoracién mas certera. Por otra parte, no debemos olvidar, que el
bienestar es un constructo subjetivo, y puede suceder que el enfermo y los
cuidadores primarios valoren diferencialmente los mismos hechos haciendo que
el bienestar estimado por cada uno de ellos difiera. Asimismo, se ha de tener en
cuenta que el enfermo puede exagerar sus manifestaciones de disconfort fruto del
propio impacto emocional que esta padeciendo, como forma de atraer la atencién
de su familia y del equipo asistencial. Por otra parte, en un estudio retrospectivo
realizado con familiares sobre control y percepcién de sintomas 6 meses después
del fallecimiento de los enfermos, Ahmedzai y colaboradores, revelan resultados
similares a los comentados anteriormente, a pesar de que este tipo de estuidos
no aportan tanta riqgueza de detalles como los estudios prospectivos y

longitudinales (Ahmedzai et al. 1988).

Por lo que respecta al bienestar de los enfermos evaluado por la familia en
la Gltima semana de vida, se observa un patron similar al observado en la semana

del ingreso, el 82,8% de los cuidadores consideran que el enfermo no se
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encuentra bien frente a un 17,2% que han estimado positivamente el bienestar de
los pacientes. Para los cuidadores, el bienestar de los enfermos, globalmente, no
ha variado, ya que la valoracién del mismo en la semana del ingreso es
practicamente igual a la observada en la Gltima semana de vida, a pesar de que si
se compara la valoracion del dia de la entrevista con el bienestar percibido el dia
anterior, se observa que el 31% de los cuidadores consideran que el enfermo
mejora. Se ha de tener en cuenta, que para muchos cuidadores los pacientes no
se encuentran bien, dado que se van a morir en un breve periodo de tiempo, a
pesar de que la atencidén paliativa prestada haya contribuido a mejorar el
bienestar de los enfermos al satisfacer algunas de sus necesidades. En este
sentido, no nos ha de extrafiar que el grado de concordancia entre ambas
valoraciones sea de casi un 26%. No obstante, al comparar, globalmente, el
bienestar percibido por los cuidadores con el bienestar estimado por los enfermos
en la Ultima semana de vida, no se aprecian las diferencias que se observaban en

la semana del ingreso.

Con relacién a las preocupaciones manifestadas por los cuidadores
primarios, observamos un patrén contrario al exhibido por los enfermos. Es decir,
la familia o allegados se preocupan mas por problemas de indole psicosocial
(60%) que por preocupaciones relacionadas con la sintomatologia fisica (40%).
Asimismo, las preocupaciones enunciadas no estan relacionadas con el grado de
bienestar que los cuidadores atribuyen a los enfermos, como ocurre en el caso de
los pacientes. Por lo que respecta a las preocupaciones relacionadas con la
sintomatologia fisica, lo que mas preocupa a los cuidadores de referencia es el
miedo al sufrimiento del paciente que afecta al 40,7% de ellos, seguido por los
problemas de adormecimiento y desorientacion (9,3%) que dificultan la relacién
con el enfermo. En este sentido, Schachter (1992) expone que el deterioro
cognitivo del enfermo es un acontecimiento que agrava el impacto emocional que

padece la familia al no saber, en muchas ocasiones, como tratar al enfermo.
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Preocupaciones similares se manifestan en la Ultima semana de vida, en las que
se acentua la preocupacion por el progreso de la enfermedad (24,1%). El temor a
que el enfermo conozca su diagndstico, prondstico y evolucién preocupa al 44,4%
de los cuidadores, mientras que el miedo a la muerte del paciente inquieta al 9%.
Por ofra parte, el hecho de no saber comportarse delante del enfermo y la
existencia de problemas de relacién con otros miembros de la familia preocupan
respectivamente al 5,5% de los cuidadores. En la Gltima semana de vida del
enfermo, las preocupaciones de los cuidadores son similares a las especificadas
en la semana del ingreso. Resultados similares se han observado en las

investigaciones efectuadas por Miller y Walsh (1991) y Schacter (1992).

El hecho de que a los cuidadores primarios les preocupe mas que los
enfermos conozcan realmente su estado y su evolucion futura, puede degenerar,
si no se presta el debido asesoramiento, en una conspiracion de silencio entre los
miembros de la familia y el enfermo, es decir, en problemas graves de
comunicacién entre ellos. Esta conspiracién se debe, en parte, al instinto de
proteccién de la familia que pretende evitarle dafio y sufrimiento innecesario a la
persona moribunda. No obstante, este comportamiento provoca un gran impacto
emocional no sélo en la familia y el enfermo, sino también, en el equipo
asistencial que los atiende -(Mouren-Mathieu, 1987; Parkes, 1980). Esta
conspiracion de buena voluntad —fruto no sélo de la compasién sino también de
la angustia, miedo hacia la muerte y sufrimiento de la familia (Twycross y Lack,
1987) y de no saber que hacer, decir o simplemente comportarse delante del
enfermo (Mouren-Mathieu, 1987)— contrasta con la evidencia proporcionada por
el propio avance de la enfermedad, que puede conducir al enfermo a una

incémoda percepcion de sentirse engafiado por parte de su familia.

Por otra parte, la preocupacion manifestada por la familia en conocer todos

los detalles de la enfermedad, expectativas de vida y las implicaciones médicas
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futuras, son reacciones naturales que les pueden ayudar a adaptarse a la

situacion que han de vivir (Miller y Walsh, 1991; Schachter, 1992).

Si tenemos en cuenta que la unidad de tratamiento es el enfermo y su
familia, conviertiéndose esta Ultima en un pilar basico de soporte emocional para
el enfermo, se ha de planear una atencion especifica que tenga en cuenta todas
sus necesidades. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (WHO, 1987, 1990),
la asistencia paliativa prestada a la familia ha de constar de los siguientes
elementos: 1) apoyo practico para resolver problemas concretos, por ejemplo,
problemas administrativos; 2) apoyo emocional para disminuir el impacto
emocional o modificar la percepcién del mismo; 3) apoyo asistencial consistente
en el ingreso del enfermo en una unidad especifica para aliviar a la familia de la
carga asistencial y mejorar el control de sintomas, algunos de ellos dificiles de
controlar en el domicilio; y 4) prevencidn y tratamiento del duelo. Con relacion a la
familia, el apoyo emocional estd encaminado a identificar, comprender, prevenir y
tratar las desadaptaciones emocionales fruto de la situacion que estan viviendo
(Comas, 1991), apoyo que ha de ser proporcionado por todos los miembros del
equipo asistencial (Comas, 1990, Guinovart, 1990). Conviene sefialar que la
atencién prestada a la familia no finalliza con la muerte de la persona querida,
sino que se prolonga cierto tiempo después del fallecimiento. El objetivo del
tratamiento familiar en el proceso de duelo es el reequilibrio y la reestauracion de
la dinamica de la familia alterada por la desaparicién de uno de sus miembros
(Comas, 1990; Guinovart, 1990; Parkes y Weiss, 1983). Se procura segin
Guinovart (1990), continuar el proceso tgrapéutico que se ha estado realizando
durante la enfermedad del recientemente desaparecido, evitando de esta forma,
una ruptura brusca de la relacion cuidador primario-equipo asistencial que podria
desembocar en la desesperacion, angustia y sentimientos de soledad y abandono

de la familia al perder el apoyo hasta ese momento recibido.
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En las paginas anteriores hemos analizado el bienestar percibido por los
enfermos y por los cuidadores primarios. A continuacion, nos vamos a ocupar del
bienestar de los enfermos percibido por los profesionales biomédicos del equipo
terapéutico, es decir, por los médicos y las enfermeras. Con relacién a los
primeros, en la evaluacion realizada en la semana del ingreso, los médicos
consideran que el 77,8% de los enfermos no se encontraron bien frente a un
54,7% de las enfermeras. Si comparamos el bienestar del dia anterior con el
bienestar estimado el mismo dia de la entrevista, se observa que el porcentaje de
enfermos que mejoran o empeoran es similar segtin las estimaciones realizadas
por ambos profesionales. No obstante la diferencia observada —estadisticamente
significativa— respecto a la evaluacion del bienestar de los enfermos nos muestra
que las enfermeras efectian estimaciones mas optimistas del bienestar de los
enfermos que los médicos. Llegados a este punto, nos podemos preguntar cuales
pueden ser las posibles causas de las divergencias observadas entre las
valoraciones estimadas por ambos profesionales. En primer lugar, debemos
sefialar que, la realizacion de una valoracion global, como es el caso del bienestar
del enfermo, es compleja y mucho més costosa de realizar que si se tratara de
estimar la intensidad de un determinado sintoma que puede llegar a padecer un
enfermo. En este sentido, algunos estudios muestran que las valoraciones de los
profesionales sanitarios, por ejemplo, entre médicos y enfermeras apenas difieren
entre si, cuando se refieren a sintomas concretos, como, por ejemplo, dolor,
dispnea, debilidad (Espaulella, Fabregd, Guinovart, Pladevall, Baulenes, Ferrer,
Gorchs, Roca y Gomez-Batiste, 1992). En segundo lugar, hay que tener en
cuenta que los cambios experimentados por los enfermos pueden llegar a ser
muy rapidos en un periodo corto de tienipo, de forma que una diferencia de un
par de horas, puede ser una fuente importante de variabilidad. A ello hay que
afiadir, que la enfermera hace un seguimiento del enfermo en un periodo de
tiempo mucho més corto, visitandolo con mayor frecuencia que el médico. Este

mayor contacto con los enfermos puede favorecer que los mismos expresen a las
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enfermeras con mayor lujo de detalles su estado o los posibles factores que
pueden incidir en el mismo. En tercer lugar, los enfermos manifiestan un
comportamiento diferencial en funcion del profesional que los esta atendiendo en
ese momento o de la persona que los esta visitando, asi, por ejemplo, el enfermo
se puede quejar de padecer un dolor muy intenso a un familiar, mientras que
cuando habla con el médico puede decir que tiene un dolor tolerable. Teniendo en
cuenta estas consideraciones, pensamos que el grado de acuerdo obtenido entre
ambas valoraciones —31%.—, a pesar de no ser excesivamente alto, es
satisfactorio dada la gran dificultad de la tarea y de las demandas, en muchas
ocasiones, extremas a las que se ven sometidos los miembros del equipo
asistencial, los cuales, con cierta frecuencia han de solventar problemas en un
breve periodo de tiempo. Si comparamos el bienestar experimentado por los
enfermos con el bienestar estimado por los médicos y las enfermeras,
observamos que las Ultimas valoran el bienestar de los enfermos mejor que los
propios enfermos y que los médicos. Resultados similares han observado Essen y
Sjédén (1991) al comparar las percepciones de 86 enfermos y 73 enfermeras,
siendo la enfermeras las que valoran mas positivamente la atencion recibida y el
estado del paciente. No obstante, Roberts, Thorne y Pearson (1993) han
observado que las enfermeras infravaloran los sintomas que manifiestan los

enfermos, sobre todo, dispnea en las Gltimas semanas de vida.

Por otra parte, en la ultima semana de vida de los enfermos, las
valoraciones estimadas por los médicos y por las enfermeras, son, consideradas
globalmente, mas optimistas que las realizadas por los propios enfermos y los
cuidadores primarios. A nuestro entender, a medida que transcurren los dias, el
conocimiento sobre el enfermo mejora y ambos profesionales pueden llegar a
compartir una informacién similar con mayor facilidad gracias a los canales de
comunicacion existentes en el seno del equipo y a las reuniones multidisciplinares

que realizan.. En este sentido, las valoraciones realizadas sobre el bienestar de
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los enfermos en la Ultima semana de vida no difieren de un profesional a otro. Por
otra parte, a medida que se acerca el momento de la muerte, se van cumpliendo
gradualmente la gran mayoria de los objetivos terapéuticos planteados por el
equipo sanitario, objetivos, que, en algunos casos, no coinciden con los de la
familia. A pesar de que el enfermo se puede encontrar confortable, la familia
percibe que se encuentra mal porque el paciente se va a morir en un corto plazo
de tiempo. En este sentido, Wilkes (1984) pone de manifesto que las valoraciones
realizadas por los profesionales sanitarios difieren de las evaluaciones efectuadas
por los familiares o allegados de los enfermos. No obstante, el mismo Wilkes,
sefiala que se han de respetar las percepciones que tienen los familiares y que se

les ha de ayudar a adaptarse a la situacién que estan viviendo.

Con relacidén a las factores que inciden en el bienestar de los enfermos
segun los médicos y las enfermeras de la unidad de cuidados paliativos,
observamos que en la primera evaluacién correspondiente a la semana del
ingreso, para los médicos el 69,7% de los factores que inciden negativamente en
el bienestar de los enfermos estan relacionados con la sintomatologia fisica,
siendo el dolor (35,2%), la debilidad (22,2%) y la dispnea (18,5%) —este ultimo
sintoma relacionado directamente con los enfermos que padecen cancer de
pulmédn que representan el 36,2% de las personas estudiadas— los sintomas
mencionados con mayor frecuencia. Por lo que respecta a los factores de caracter
psicosocial, los médicos de la unidad de cuidados paliativos, manifiestan con
mayor frecuencia problemas relacionados con la ansiedad (25,1%) y con la
sintomatologia depresiva que afecta a un 5,5%. de los enfermos. Las enfermeras
manifiestan el mismo tipo y porcentaje de factores relacionados con la
sintomatologia fisica y con los aspectos de caracter psicosocial que sus
compaferos de trabajo en la unidad, a excepcién del dolor que las primeras lo
reportan en menor frecuencia que los médicos. La estabilidad emocional y el buen

control de sintomas son manifestados por los médicos y por las enfermeras como
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los principales factores que inciden positivamente en el bienestar de los enfermos.
Asimismo, las enfermeras sefialan con mayor frecuencia que los médicos la
ausencia de dolor. Como puede apreciarse, ia similitud de factores atribuidos por
los médicos y por las enfermeras denotan la buena compunicacion existente entre
los diferentes miembros del equipo terapéutico de la unidad de cuidados
paliativos. Con relacion a los factores que inciden negativamente en el bienestar
de los enfermos en la evaluacion realizada en la semana de la muerte segun los
meédicos y las enfermeras, se observa que ambos profesionales enuncian en
menor porcentaje el dolor que en la semana del ingreso, hecho que pone de
manifiesto la eficacia de los cuidados paliativos en el control realizado sobre dicho
sintoma en la mayoria de los enfermos, como se ha puesto en evidencia en otras
investigaciones (Enck,1991; Higginson, Wade y McCarthy, 1992; Butters,
Higginson, George, Smits y McCarthy, 1992) Por lo que respecta a otros
sintomas, como, por ejemplo, la debilidad, a pesar de haber reducido su
incidencia, continla siendo uno de los sintomas especificados con mayor
frecuencia tanto por los médicos como por las enfermeras (Higginson y
MacCarthy ,1989). Por lo que respecta a los factores de caracter psicosocial, la
sintomatologia relacionada con la ansiedad cobra especial relevancia en este
periodo de tiempo evaluado en aquellos enfermos que no se encuentran bien
(Athlin, Furaker, Jansson y Norberg, 1993; Butters, Higginson, George, Smits y
McCarthy, 1992). En este sentido Strang y Qvarner (1990) sefialan que el dolor
no aliviado produde ademas de sufrimiento fisico, alteraciones del suefio y
sentimientos de ansiedad y depresion. Por otra parte, a los enfermos que se les
valora positivamente su estado, los médicos y las enfermeras estiman la
estabilidad emocional y las actividades de ocio como los principales factores
psicosociales, mientras que la ausencia de sintomatologia y el buen control de
sintomas son los aspectos relacionados con la enfermedad especificados con

mayor frecuencia.
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Con relacién a la percepcién de sintomas estimados por los enfermos, los
cuidadores principales y los miembros biomédicos de la unidad de cuidados
paliativos —meédicos y enfermeras—, Higginson y colaboradores (Higginson,
1988; Higginson, Wade y Mccarthy, 1990) han observado discrepancias entre
enfermos y cuidadores primarios, y altas correlaciones —alrededor del 0,5— entre
los médicos y las enfermeras. En este sentido, Espaulella et al. (1992) han
observado una alta concordancia entre el enfermo y la familia respecto a la
valoracién de cuatro sintomas: dolor, dispnea, vomtios y debilidad. Resultados
similares hemos observado respecto a la valoracion global del bienestar
experimentado por los enfermos, a pesar de la dificultad diferencial que existe
entre la valoracién de un sintoma concreto y la estimacién global del
bienestar/malestar del enfermo. En este sentido, Loew y Rapin (1994) sefialan la
existencia de una baja correlacién entre las valoraciones de calidad de vida
realizadas por los enfermos y los médicos. Por su parte, Rathbone, Horsley y
Goacher (1994) han observado que los médicos y las enfermeras infravaloran la
existencia de problemas psicosociales. En este sentido, una efectiva
comunicacion entre el enfermo y sus cuidadores —equipo multidisciplinar—
puede facilitar la identificacion de los factores que inciden en el bienestar de los

pacientes, condicion previa para poder dispensar una buena asistencia

En este trabajo, ademas de evaluar directamente el estado de
bienestar/malestar de los enfermos, nos planteamos una forma alternativa de
analizarlo que puede complementar a la anterior, y esta relacionada con una
dimensidn de la experiencia subjetiva de percepcién del tiempo expuesta en sus
albores de la Psicologia por William James, en 1890, y matizada posteriormente
por Dossey (1982) y por Bayés (1993). James expuso lo siguiente:

”...en general, un tiempo ocupado por experiencias interesantes y
variadas parece breve al pasar...” (p. 677).
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En la misma linea James escribe:

"...Un dia lleno de excitacidn, sin pausa alguna, se dice que pasa sin
que nos demos cuenta. Por el contrario, un dia lleno de expectativa, de
deseo insatisfecho, pareceria una insignificante multitud...” (p. 679).

A partir de las ideas de James (1890), Dossey (1982) y Bayés (1993)
seflalan un sugerente razonamiento que propone que cuando una persona se
encuentra en una situacion agradable, cuando se lo pasa bien, el tiempo se le
hace mas corto, pasa mas rapido; mientras que si sufre dolor, o esta preocupada,
cuando se lo pasa mal, el tiempo se le hace interminable. A partir de estos
argumentos, nos propusimos extrapolar estas suposiciones al ambito de la
atencion del enfermo en situacion terminal para evaluar, de forma global, su
bienestar durante un periodo de tiempo determinado —las 24 {ltimas horas— a
partir de preguntar a los enfermos cdmo se les habia hecho el paso del tiempo, es
decir, si la mafiana, tarde o la noche del dia anterior, se les habia hecho corta o
larga. Para ello, sugerimos una relacién entre el bienestar y la percepcién del
paso del tiempo, segln la cual, aquellos pacientes que perciban el transcurso del
paso del tiempo como corto, seran aquellos que se encontraran mejor, mas

confortables en comparacion con los que lo perciben mas largo.

La percepcion del paso del tiempo fue evaluado en la semana del ingreso y
en la Gltima semana de vida de los enfermos. En la evaluacion realizada en el
ingreso al 42,6% de los enfermos, el dia se les hizo "LARGO” o "MUY LARGO’,
frente a un 16,7% que el dia se les hizo "CORTO", al resto no se les hizo "Nl
CORTO NI LARGOQO". La percepcion del t'ranscurso del tiempo fue similar en los
diferentes momentos del dia. Las principales causas que consideran los enfermos
que inciden negativamente en la percepcion sobre el paso del tiempo, son
debidas, en un 59,6% a la presencia de problemas relacionados con la

sintomatologia fisica, siendo el dolor (17,6%), los problemas funcionales (23,5%),
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sobre todo relacionados con el descanso/suefio (16,1%), y el malestar general
(19,1%); mientraa que un 40,4% hacen referencia a problemas de indole
psicosocial relacionados, en especial, con el aburrimiento (11,7%) y la
sintomatologia de naturaleza ansiégena (10,3%). Por otra parte, la ausencia de
problemas funcionales, en especial, relacionados con el suefio (62,2%) y las
medidas de ocio-distraccién (31,1%) son los factores relacionados con la
sintomatologia fisica y con los aspectos de naturaleza psicosocial mencionados
con mayor frecuencia por los enfermos que consideraron que el paso del tiempo
se les hacia "CORTO” o "MUY CORTO". En la estimacion realizada en la ultima
semana de vida, se observa que los factores atribuidos por los enfermos, son més
0 menos los mismos que los enunciados en la evaluacién efectuada en la semana
del ingreso. Como puede apreciarse, a nivel cualitativo se observa que los
enfermos que padecen la presencia de problemas tanto fisicos como
psicosociales perciben el paso del tiempo como mas largo, que los manifiestan la
ausencia de tales problemas. Conviene sefalar, que aquellos enfermos que estan
aburridos, el paso del tiempo se les hace mas largo, y manifiestan un namero
mayor y mas intenso de problemas que los enfermos que estan distraidos
(Tigges, 1993; Twycross y Lack, 1987). En este sentido, las unidades
multidisciplinares de cuidados paliativos cuentan con profesionales capaces de
motivar a los pacientes -por ejemplo, terapeutas ocupacionales— a que realicen
determinadas actividades terapéuticas, por ejemplo, musicales (Aldridge, 1993;
Porchet-Munro, 1993; Schorr, 1993); reflexion sobre la propia bibliografia personal
(Lichter, 1993; Mooney y Boyd, 1993); escultura (Mcllimurray, Gorts, Shand,
Crimmin y Thomas, 1992) y pintura (Connell, 1992); cuyo objetivo no consiste
s6lamente en distraer al paciente, sino, aotarle, en la medida de lo posible, del
maximo grado de autonomia y conferirle de esta forma, una sensacién subjetiva
de utilidad que le puede ayudar a afrontar el estrés emocional al que esta

sometido el enfermo, e incidir positivamente en su bienestar.
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Los analisis realizados muestran que la correlacion existente entre el
bienestar del enfermo y la percepcién del paso del tiempo es de casi 0,7 en las
dos evaluaciones realizadas, semana del ingreso y del fallecimiento, siendo el
grado de concordancia entre ambos constructos —bienestar y pecepcién del
tiempo— de casi un 50% Con relacién a la hipétesis de trabajo planteada, se
observa que los enfermos que se encuentran "BIEN” perciben el transcurso del
tiempo como "CORTO", resultados que verifican nuestra tesis planteada al
respecto. En este sentido, Thorn y Hansell (1992) sefialan que las personas que

padecen dolor de cabeza sobreestiman el paso del tiempo.

Teniendo en cuenta la relacién existente entre la valoraciéon global de
bienestar y la percepcion del tiempo, nos podemos preguntar 4 cudl es la utilidad
que le podemos conferir a la valoracién de la percepcién del transcurso deltiempo
por parte de los enfermos?. A nuestro entender, la estimacién del curso del
tiempo puede ser utilizado por los miembros del equipo asistencial como un
indicador, que nos puede alertar sobre los posibles problemas que puede
padecer el enfermo. Si el enfermo percibe el paso del tiempo como "LARGO” o
"MUY LARGO”, nos podemos plantear qué es lo que sucede, explorar la situacion
gue esta atravesando el enfermo. Asi por ejemplo, el enfermo puede estar
preocupado, aburrido, o simplemente no recibir las visitas esperadas, elementos
que inciden negativamente el bienestar del enfermo y que quedan reflejadas en la
valoracién de la estimacion del transcurso del tiempo, que de otra manera, quizas
podria haber pasado desapercibido. En este sentido, algunos estudios han puesto
en evidencia que las personas que estan ansiosas sobrestiman el paso del tiempo
(Fraisse, 1967; Sarason y Stoops, 1978). Resultados similares se han observado
en enfermos psiquiatricos: psicoticos y neurdticos (Banks, Cappon y Hagen, 1966;
Chatterjea, Chatterjee y Bhattacharyya, 1978). Para evitar las posibles
alteraciones en la estimacion del curso del tiempo debido a problemas de

deterioro cognitivo, se ha evaluado el estado mental de los enfermos, en caso de
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duda, mediante una version reducida del Mini Mental State (Folstein, Folstein y
McHugh, 1975) .

A nuestro entender, la experiencia subjectiva de la percepcion del curso del
tiempo, es una medida que complementa a la valoracion del bienestar global del
enfermo. No obstante, somos conscientes que al analizar la relacidén existente
entre la experiencia del tiempo y el bienestar, no nos hemos de descuidar de la
existencia de posibles factores externos, como, por ejemplo, el grado de
iluminacién de la habitacién, o la administracion de algunos farmacos, por
ejemplo, morfina, que pueden alterar la percepcién del tiempo. En este sentido,
cuanto menos iluminada esta la habitacion de un enfermo, mas corto se le hace el
paso del tiempo (Dossey, 1982). Asimismo, un enfermo bajo los efectos de la
morfina, sobreestima el transcurso del tiempo (Dossey, 1982). Estos y otros
factores, pueden, en cierto modo, alterar las conclusiones obtenidas y limitar la

validez ecol6gica de dicho constructo.

En conjunto, los resultados comentados indican que en la atencién del
enfermo en situacion terminal, el control de sintomas es el instrumento basico y
clave, que posteriormente permitira, una vez satisfechas las necesidades
relacionadas con la sintomatologia fisica, aplicar otras medias terapéuticas, que
puedan abarcar la totalidad de la persona, es decir, su vertiente psicolégica,

social y espiritual.

Para poder afirmar que la atencién prestada a los enfermos en situacion
terminal y a su familia o allegados, en una unidad de cuidados paliativos, difiere
de la asistencia dispensada por las instituciones sanitarias convencionales, por
ejemplo, hospitales de agudos, seria necesario poder contar con un grupo de
enfermos, de caracteristicas similares a los incluidos en nuestro estudio, que

fueran atendidos en un hospital general, para poder de esta manera, comprobar
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la verdadera dimension de los cuidados paliativos. Por otra parte, somos
conscientes, que realizar un estudio comparativo de tal dimension es dificil de

Hevar a cabo por los problemas éticos que del mismo se podrian derivar.

En este sentido, los estudios realizados al respecto se han dirigido, por una
parte, a verificar si existen diferencias asistenciales entre la atencién paliativa y la
atencion convencional, y por otra, a realizar analisis de coste-beneficio. Kane y
colaboradores (Kane, Bernstein, Wales, Leibowitz y Kaplan, 1984) han
comparado los resultados terapéuticos en pacientes atendidos por una institucion
tipo hospice y por un hospital convencional, llegando a la conclusién que los
pacientes atendidos en los hospices, expresan mayor satisfacciéon con los
cuidados recibidos y menor ansiedad. En este sentido, algunos estudios ponen de
manifesto la satisfaccién de los cuidadores principales con la atencién dispensada
a los enfermos y a ellos mismos (Blyth, 1990; Keizer, Kozak y Scott, 1992). Sin
embargo, no se han observado mejorias respecto al control del dolor y de otros
sintomas. Seale (1989), por su parte, sostiene que las unidades de cuidados
paliativos difieren respecto a la asistencia hospitalaria convencional en cinco
areas concretas: a) médidas terapéuticas; b) atencién psicosocial; ¢)
comunicacion del diagndstico y pronéstico; d) implicacién de la familia o allegados
a la atencion del enfermo; y e) relacidn del enfermo con el equipo terapéutico.
Este mismo autor, sugiere que las unidades de cuidados palitivos son mas
adecuadas para atender las necesidades de los enfermos de cancer que otras
personas que padecen otro tipo de patologia, debido, en parte, a la mayor

implicacién de la familia en la atencion del enfermo (Seale, 1991a).

Wallston y colaboradores no han observado diferencias respecto el tipo de
calidad de muerte en los enfermos atendidos por una unidad de cuidados
paliativos y por un hospital convencional (Wallston, Burger, Smith y Baugher,

1988). Sin embargo, Seale (1991b) expone que a pesar de no existir diferencias
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respecto al control de sintomas, los cuidadores principales manifiestan mayor
satisfaccidn con los servicios de los primeros que de los segundos. Por otra parte,
en un estudio longitudinal realizado durante 7 afios, McCusker y Stoddard (1987),
sefialan que la asistencia paliativa prestada a enfermos terminales reduce la

utilizacion de servicios hospitalarios y los costes de atencién. x

En sintesis, las conclusiones que se pueden extraer de estos y otros
estudios (Higginson y McCarthy, 1989; Johnson, Rogers, Biswas y Ahmedzai,
1990; Parkes, 1985) ponen de manifiesto que: a) la satisfaccidn de los enfermos y
familiares es mayor en las unidades de cuidados paliativos que en los centros
donde se presta una atencion convencional; b) no existen diferencias respecto al
control de sintomas entre los dos tipos de asistencia; ¢) los cuidadores principales
se involucran mas en la atencion del enfermo y pasan mas horas con el mismo; d)
la relacion de la familia con el equipo terapéutico continda cierto tiempo después
del fallecimiento del enfermo; y e) los enfermos poseen mayor informacion sobre
su diagnéstioc, prondstico y evolucidn en las unidades de cuidados paliativos que
en los hospitales convencionales. Conviene sefalar, que la investigacion en la
asistencia a enfermos en situacion terminal, es una tarea dificil de realizar y que
en muchas ocasiones adolece de problemas metodoldgicos, como, por ejemplo,
imposibilidad de asignar grupos-de enfermos al azar, que invalidan o reducen, la
validez de los resultados obtenidos. No obstante, Higginson (1993) sefala la
necesidad de continuar analizando la asistencia paliativa dispensada a los
enfermos en situaciéon teminal y a su familia/allegados para demostrar su

efectividad.

Finalmente, con relacidén al cuestionario utilizado en nuestro trabajo para
evaluar el estado de bienestar/malestar del enfermo percibido por el mismo
paciente, los cuidadores primarios y los médicos y las enfermeras de la unidad de

cuidados paliativos, pensamos que es comprensible y adecuado para este tipo de
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de enfermos y para sus familiares y allegados, a pesar de que en algunas
ocasiones, sobre todo cuando se les solicita que enumeren los posibles factores
que afectan al estado del paciente, alguno de ellos, no saben discemir claramente
esas causas. Conviene sefialar, que los registros realizados se han desarrollado a
través de una entrevista semiestructurada durante el tiempo que el paciente ha
permanecido ingresado en la unidad de cuidados paliativos, y a nuestro entender,
no han supuesto una carga extra para el paciente y para la familia, sino todo lo
contrario. El hecho de preguntar al paciente cédmo se encuentra, qué es lo que le
preocupa y, en algunos casos, resolver algunos problemas practicos, asi como
solicitar a su familia qué es lo que le preocupa e interesarnos por su estado y por
el del enfermo, a nuestro entender, creemos que contribuye, junto con la
asistencia paliativa prestada por parte de los miembros de la unidad de cuidados
paliativos a mejorar su bienestar, y puede constituir de hecho, un instrumento
terapéutico Util. Asimismo, pensamos que las valoraciones que se les ha
solicitado a los médicos y las enfermeras sobre el bienestar de los enfermos, no
les ha distorisionado su labor asistencial, sino que puede haber contribuido, en
algunos casos concretos, a reflexionar sobre el estado del paciente y de las

posibles causas que pueden incidir sobre el mismo.

Por otra parte, consideramos que el hecho de preguntar a la familia o
allegados por el bienestar del enfermo y por los factores que inciden en el mismo,
puede contribuir a detectar algunos sintomas que hubieran podido pasar
desapecibidos, bien porque el paciente no los valora o los considera inherentes a
su enfermedad, o bien por que el equipo terapéutico no los ha podido detectar o
no les otorga la debida importancia. Asimismo, el estudio al hacerse extensivo a
la familia ha permitido averiguar aquellos aspectos que mas les preocupan,
aspectos que, en algunas ocasiones, no son debidamente atendidos por el equipo

asistencial, al priorizar el estado del paciente y la gravedad de la situacion.
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Este trabajo, pone en evidencia que la proximidad de la muerte es una
oportunidad Unica e irrepetible para explorar y estudiar las emociones negativas
mas intensas que puede llegar a soportar un ser humano. Asimismo, el
conocimiento de las reacciones emocionales que manifiestan los enfermos en
situacion terminal y su familia o allegados, ofrece la posibilidad de la
incorporacion profesional del psicologo al equipo multidiscilplinar y justifica, su
intervencion en la atencion del enfermo y su familia, a la vez que pone de relieve

la importancia de los factores psicosociales en la determinacién del bienestar.

El trabajo que hemos presentado es, a nuestro entender, pionero en nuestro
pais, y adolece por lo tanto de todos los inconvenientes que se derivan de una
primera aproximacion a este tema desde una vertiente psicoldgica. Por otra parte,
creemos conveniente continuar con esta linea de investigacion que nos debe
permitir ahondar el en complejo mundo de las emociones negativas en
situaciones extremas, hecho que contribuird, en definitiva, a mejorar la atencién
que se presta al enfermo en situacion terminal y a su familia. A pesar de que en
nuestro estudio no hemos tratado las reacciones emocionales de los
profesionales sanitarios que atienden al enfermo y a su familia, no por ello, les
hemos otorgamos menor entidad, sino que en este primer contacto con la
situacién terminal, hemos pensado que es mas adecuado delimitar el objeto de

estudio, para evitar la dispersion de los esfuerzos realizados.
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10. CONCLUSIONES

De los resultados expuestos en la presente investigacion, destacamos

como mas importantes, y a modo de conclusiodn, los siguientes aspectos:

1. La proximidad de la muerte nos permite estudiar con detenimiento, en
una situacion natural, las emociones mas profundas que es capaz de soportar el

ser humano.

2. La utilizacién de escalas categoriales y de preguntas abiertas, a través
de una entrevista semiestructurada, es, en lineas generales, adecuado y

comprensible para este tipo de enfermos.

3. La ansiedad y la sintomatologia depresiva, asi como los problemas de
adaptacion del enfermo al progreso de la enfermedad y a la inminencia de la
muerte, deben ser entendidos como reacciones emocionales que modulan el

estado de bienestar/malestar de los enfermos.

4. Las actividades relacionadas con el ocio-distraccion del paciente,
como, por ejemplo, las visitas o los paseos, modulan el impacto emocional al

que estan sometidos los enfermos.

5. Las principales causas manifestadas por los enfermos que consideran
que inciden en su bienestar/malestar, son los problemas relacionados con la
sintomatologia fisica derivada de la enfermedad y de los tratamientos

administrados.
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6. La convergencia de aspectos fisicos y psicosociales son, en (itimo
término, los responsables del bienestar de los enfermos. De ello se deduce, que
el control de sintomas es un instrumento basico y fundamental en la atencién a

los enfermos en situacion terminal.

7. La experiencia subjectiva de la estimacion de la percepcién del paso
del tiempo por parte del enfermo, es un indicador que complementa la
valoracion directa del bienestar/malestar del paciente, a la vez que alerta sobre

los posibles factores que inciden en el mismo. Los enfermos que se encuentran
bien perciben que el dia se les ha hecho mas corto que los que se encuentran

mal.

8. La valoracién del bienestar por parte de la familia y allegados, pone de
manifiesto, por una parte, las diferencias existentes respecto a la percepcion del
estado del paciente y de los los posibles factores que inciden en el mismo,
siendo la familia mas pesimista que los propios enfermos, y por otra, son un
complemento a las valoraciones realizadas por los pacientes. Asimismo,
permiten conocer el alcance del impacto emocional que sufren los cuidadores

principales en esta dificil situacion.

9. Las principales preocupaciones de la familia estan relacionadas con
problemas de caracter psicosocial, entre ellos, no saber comportarse delante de
la persona enferma moribunda, y el miedo a que el enfermo conozca su
diagnéstico, evolucion y prondstico. Estas situaciones se traducen en problemas

de comunicacién como puede ser el caso de la conspiracién de silencio.

10. Estos y otros problemas psicosociales, denotan la necesidad de
prestar apoyo emocional y practico a la familia o allegados que se encargan de

la atencion del enfermo.
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11. Las valoraciones efectuadas sobre el bienestar de los enfermos por
los miembros biomédicos del equipo multidisciplinar de cuidados paliativos, es
decir, por el médico y la enfermera, ponen de relieve la dificultad que supone
realizar una atencién global en un periodo tan breve de tiempo, a pesar del

buen funcionamiento de la unidad.

12. La diferencia existente en las valoraciones sobre el bienestar
estimado por los médicos y las enfermeras en comparacion con las valoraciones
de los enfermos y los cuidadores primarios, se deben, en parte, a los diferentes
objetivos planteados por unos y por otros, sobre todo en la Ultima semana de
vida, donde la familia valora peor el bienestar del enfermo porque se va morir, y
el equipo lo valora positivamente, por ejemplo, porque se ha aliviado el dolor y
se ha solucionado la preocupacion por el futuro de la familia que tenia el

enfermo.

13. A nuestro entender, el registro de los datos no ha distorsionado la
dinamica del hospital ni ha supuesto una carga extra para los enfermos y sus
familias, sino todo lo contrario, pensamos que el hecho de preguntar al enfermo
como se encuentra, resolver algunas de sus dudas, en definitiva, interesarnos
por el y por su familia, contribuye a mejorar su bienestar y puede constituir de

hecho una herramienta terapéutica.

14. Con relacién a los médicos y a las enfermeras, el hecho de solicitarles
el estado de los pacientes y los posibles factores que pueden incidir en el
mismo, les ayuda a refelexionar sobre ellas y a tener mayor conciencia de las
mismas, aspectos que se pueden traducir en una mejor asistencia al enfermo y

a su familia.
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15. Los datos presentados en este estudio, ponen en evidencia la eficacia
de los cuidados palitiativos dispensados a los enfermos en situacion terminal
para controlar la sintomatologia fisica derivada de la enfermedad y los
problemas relacionados con aspectos psicosociales, a pesar del progreso de la
enfermedad y la inminencia de la muerte. No obstante, somos conscientes que
seria necesario comparar la asistencia paliativa administrada con una atencién
convencional para poder asegurar que las unidades de cuidados paliativos son

mas eficaces que la asistencia tradicional en este tipo de enfermos.

16. A pesar de su dificultad, consideramos necesario profundizar en este
tipo de investigaciones, dada la importancia que las emociones negativas tienen
en el estado de bienestar de los enfermos en situacion terminal y de sus

familias.
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ANEXO 1

REGISTRO CON DATOS MEDICOS Y PSICOLOGICOS



NOMBRE DEL ENFERMO

TIPO DE DIAGNOSTICO

EDAD SEXO

DIA INGRESO DIA ALTA

DIA EXITUS
TIEMPO SUPERVIVENCIA

MEDICO RESPONSABLE

ENFERMERA RSPONSABLE

SINTOMAS MAS FRECUENTES AL INGRESO

VISITA CUIDADOR REFERENCIA (Sl) (NO)
FRECUENCIA VISITAS
TIPO DE RELACION CON EL ENFERMO

OBSERVACIONES
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ANEXO 2.1

REGISTRO BIENESTAR ENFERMO



Resultados Preocupaciones de los enfermos y cuidadores primarios 254

percibido por los enfermos (TABLA 94.82), siendo los enfermos que no se

encontraron bien los que manifestaron un mayor namero de preocupaciones

psicosociales.
TIPO DE PREOCUPACIONES
BIENESTAR | FISICAS |PSICOSOCIALES
NO BIEN 53 29
BIEN™ 45 11
x?=399 p<0.05

TABLA 94.82 Relacién entre el tipo de preocupaciones y bienestar de los
enfermos en la primera evaluacion realizada en la semana del ingreso.

(* )incluye a los enfermos que se encontraron muy mal, mal y regular.

(™" )Iincluye a los enfermos que se enconiraron bien y muy bien.

9.4.5.1.2. PREOCUPACIONES MANIFESTADAS POR LOS ENFERMOS EN LA
ULTIMA SEMANA DE VIDA

En la dgltima evaluacién realizada correspondiente a la semana del
fallecimiento, observamos un patron similar al mencionado en la evaluacion
realizada en la semana del ingreso. Un 67,6% de las preocupaciones se refieren
a preocupaciones relacionadas con la sintomatologia fisica, mientras que un
32,4% estan relacionadas con preocupaciones de caracter psicosocial (TABLA
94.83). Un 80% de los enfermos que se encontraron bien se preocuparon por el
progreso de la enfermedad y un 25% por problemas funcionales. Los pacientes
que no se encontraron bien mencionaron ademas de estas preocupaciones otras
relacionadas igualmente con la presencia de problemas fisicos. Con relacion a las
preocupaciones relacionadas con aspectos' psicosociales, el miedo a la muerte y
el futuro de la familia son los aspectos que mas preocupaban a los pacientes que
no se encontraron bien. Los enfermos que se encontraron bien manifestaban un
patron similar de preocupaciones relacionadas con la sintomatologia fisica, pero

referian en menor proporcion preocupaciones psicosociales. De los 3 enfermos



CUESTIONARIO PARA EL PACIENTE

DIA .../l en HORA......... NoHC

NOMBRE. ¢ « o e oo us eeeseseeeess HABITACION.....
EDAD..vveeevens DIAGNOSTICO........

VIVENCIA (O PERCEPCION) DEL TIEMPO

a6 a 6 s s @

S 6 8 06 8 8 00 00 00

* La MANANA de AYER, se le hizo CORTA? LARGA? o que diria usted?

¥ Y POR LA TARDE?

¥ Y ESTA NOCHE? (hacemos referencia a la noche pasada)

* En general, y resumiendo, EL DIA DE AYER SE LE HIZO?

RESPUESTAS MANANA TARDE NOCHE | EN GENERAL

MUY CORTA () () () ()

CORTA () () () ()

NI CORTA NI () () () ()

LARGA(REGULAR)

LARGA () () () ()

MUY LARGA () () () ( )
iPor qué cree USTED gque se le ha hecho LARGA o CORTA LA
MANAN/TARDE/NOCHE?

M

N

BIENESTAR-MALESTAR
Ahora volvamos a hablar de la MANANA,

Y la TARDE?

.Cémo se encontrd AYER por 1la
MANANA? BIEN? REGULAR? MAL? o qué diria usted? )

Y esta NOCHE? (hacemos referencia a la noche pasada)

* En general, y resumiendo, AYER cémo se encontrd?
RESPUESTAS MANANA TARDE NOCHE EN GENERAL
MUY BIEN () () () ()
BIEN () () () ()

NI BIEN NI

MAL(REGULAR) () () () ()

MAL () () () ()

MUY MAL () () () ()
JPor qué cree usted que AYER se encontréd BIEN/MAL/REGULAR por la
MANANA/TARDE/NOCHE? :

M

LL

N

EN ESTE MOMENTO, SQUE ES LO QUE MAS LE PREOCUPA?

~ EVOLUCION DEL BTENESTAR A LO LARGO DEL TIEMPO

¥ En comparacién con AYER, ;cémo se encuentra HOY?
( ) IGUAL (NI MEJOR NI PEOR)

( ) MUCHO MEJOR ( ) MEJOR
( ) PEOR ( ) MUCHO PEOR
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ANEXO 2.2

REGISTRO BIENESTAR CUIDADOR PRIMARIO



CUESTIONARIO PARA EL FAMILIAR

DXYA.../.../... HORA. ... .o

NOMBRE DEL FAMILTAR. .t e ittt inonvtnaocannson e e
GRADO DE PARENTESCO. ¢t ittt it ittt it tnnensoonanesnnas
NOMBRE DEL PACIENTE.....ciotiiivenn e r e e e v
HABITACION. ¢ ¢ et vt vt v e v nns NOHCLINICA. . vt i v e v e e v

BIENESTAR/MALESTAR

,Como CREE cque se encontrd AYER el enfermo? BIEN? REGULAR? MAL?
o ;qué le parece a usted?

Si el familiar dice BIEN, nosotros le preguntamos BIEN o MUY
BIEN?, lo mismo hacemos con MAL.

Marque con una cruz la respuesta que da el familiar.

? RESPUESTAS BIENESTAR H
| MUY BIEN ()

BIEN ()

NI BIEN NI MAL

(REGULAR) (
i MAL ()

MUY MAL ()

JPor qué cree usted gque AYER se encontraba BIEN, MAL o REGULAR?

EVOLUCION DEL BIENESTAR A LO LARGO_DEL TIEMPO

* En comparacidén con AYER, ;Cémo cree usted que se encuentra HOY?

MUCHO MEJOR
MEJOR
IGUAL
PEOR
MUCHO PEOR

A~~~
SN N

Si el familiar dice MEJOR o PEOR, le preguntamos:

JA qué cree usted que se debe que se encuentre MEJOR/PEOR?

EN ESTE MOMENTO, ,QUE ES LO QUE MAS LE PREOCUPA? ALGUNA COSA MAS?
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ANEXO 2.3

REGISTRO BIENESTAR MEDICO



CUESTIONARIO PARA EL MEDICO

DIA.../. ../ ... HORA........... .
NOMBRE DEL PACIENTE........... N C e e
HABITACION. . cov v e i en e e NOHCLINICA. .o oons

BIENESTAR/MALESTAR

.Cémo CREE que se encontré AYER el enfermo? BIEN? REGULAR? MAL?Y
o s,qué le parece a usted?

Si el médico dice BIEN, nosotros le preguntamos BIEN o MUY BIEN?,
1o mismo hacemos si dice MAL.

Marque con unha cruz la respuesta que dé el médico.

iRESPUESTAS BIENESTAR
MUY BIEN ()
BIEN ()
NI BIEN NI MAL
(REGULAR) ()
MAL ()
MUY MAL ()

JPor qué cree usted que AYER se encontraba BIEN, MAL o REGULAR?

EVOLUCION DEIL. BIENESTAR A LO LARGO DEL TIEMPO

* En comparacién con AYER, ;Cémo cree usted que se encuentra HOY
el paciente?

) MUCHO MEJOR
) MEJOR

) IGUAL

) PEOR

) MUCHO PEOR

. p— o~

Independientemente de 1la respuesta que dé el médico, le
preguntamos: ‘

;A QUE CREE QUE ES DEBIDO?
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ANEXO 2.4

REGISTRO BIENESTAR ENFERMERA




CUESTIONARIC PARA LA ENFERMERA

DIA. ../ e/
NOMBRE DEL PACIEN T E . ¢ ottt ot e v e s nneosasnsosssosssncos
HABITACION. . . vt v vt e o nnss NOHCLINICA ..o vttt s v seos

BIENESTAR/MALESTAR

.Cémo CREE que se encontré AYER el enfermo? BIEN? REGULAR? MAL?
¢ iqué le parece a usted?

Si la enfermera dice BIEN, nosotros le preguntamos BIEN o MUY
BIEN?, lo mismo hacemos si dice MAL,

Marque con una cruz la respuesta que dé la enfermera.

RESPUESTAS BIENESTAR
MUY BIEN ()
BIEN ()
NI BIEN NI MAL
(REGULAR) ()
MAL ()

. MUY MAL ()

;Por qué cree usted que AYER se encontraba BIEN, MAL o REGULAR?

EVOLUCION DEL BIENESTAR A IO LARGO DEL TIEMPO

* En comparacién con AYER, ;Cémo cree usted que se encuentra HOY
el paciente?

MUCHO MEJOR
MEJOR

IGUAL

PEOR

MUCHO PEOR

P~~~
(S .

Independientemente de la respuesta que dé la enfermera, le
preguntamos:

(A QUE CREE QUE ES DEBIDO?

EL PACIENTE EL DIA DE AYER:

{ ) ESTUVC TODO EL DIA ENCAMADO
( ) EN ALGUN MOMENTO SALIO DE LA HABITACION
( ) ESTUVC SENTADC PARTE DEL DIA EN UNA SILLA DENTRO

NE__S17 T—TART'T’A(‘.TOH ——





