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RESUMEN

Laevaluacion de la calidad de vida y la satisfaccion de pacientes y familiares que reciben cuida-
dos paliativos, como indicador de impacto de estos programas, es una direccion de investigacion
de creciente interés. Este estudio clinico, con disefio ex post, de un grupo de 130 enfermos aten-
didos en un hospital universitario muestra como se incrementan o preservan doce de trece di-
mensiones de caidad de vida y satisfaccién a cabo de un mes de intervencion. A través de un
modelo matematico, se logra una dimension Unica de cambio y se identifican las dimensiones
que en cierta medida contribuyen a ese cambio global. El andlisis estadistico demuestra que la
variable con influencia decisiva en ese cambio es la propiaintervencion paliativa.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Calidad de vida; Evaluacion de impacto.

ABSTRACT

The assessment of quality of life and the satisfaction of patients and relatives who receive pallia-
tive care, as an impact indicator of these Programs, is a research approach with a growing in-
terest. This clincal study, with ex post design of a group of 130 patients assisted at a university
hospital, shows the way in which twelve of the thirteen quality of life-satisfaction dimensions are
increased or preserved after a month of intervention. Through a mathematic model, a unique
change dimension is obtained, and the dimensions that contribute to that global change areiden-
tified. The statistical analysis shows that the variable with a decisive influence on that change is
the palliative intervention itself.
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Pertinencia de los programas
de cuidados paliativos

a demanda en |os aspectos paliativos de la
medicina se haincrementado en gran medi-

da justamente como una respuesta social a
esa necesidad actua de la prestacion de servicios de
salud (Bayés, 2006; De Lima, 2003; GOmez-San-
cho, 2003a). Se concibe como “cuidado paliativo’
al cuidado total activo proporcionado por un equi-
po multiprofesional (médicos, psicdlogos, enfer-
meras, trabgjadores socides) a pacientes y sus fa-
miliares cuando la enfermedad del paciente ya no
responde a tratamientos curativos (Gémez-Sancho
y Ojeda, 1999). Entre sus acciones estan € con-
trol de sintomas, € fomento de bienestar emocio-
nal con tratamientos farmacol dgicos y apoyo psi-
cosocid, la conservacion de la autonomiay la pre-
paracion del paciente para una muerte digna, con
atencion a duelo de sus alegados (Gémez-Sancho,
2003b). La Organizacion Mundia delaSdud (omS)
ha promovido esta atencién en forma de programas
nacionales para cumplir objetivos del Programa
Globa de Control de Cancer (OMS, 1995a, 1995b);
con este fin ha definido estrategias generales, fa-
voreciendo la disponibilidad de opioidesy la capa-
citacion de equipos multidisciplinarios para enfren-
tar las tareas de esta atencion, que requiere una
Optima comunicacion, un soporte efectivo y un des-
pliegue de recursos de proteccion para evitar el
desgaste emocional de los profesionales que la
brindan. La Oficina Sanitaria Panamericana (OSP)
(1998) tiene a los cuidados pdiativos entre sus prio-
ridades, y cadavez més seinsiste en laimportancia
de los programas de formacion de recursos huma-
nos en estos temas (OMS, 1997; Pascual, 2003).

Asi, los programas de cuidados paliativos se
convierten no solo en una cuestion de vaores, sino
de aplicacion ddl sentido comun en la gestion de la
salud publica. Sin embargo, su desarrollo impone
un reto alainvestigacion y a desarrollo de la me-
dicina basada en la evidencia: la necesidad de eva-
luar adecuadamente € desarrollo de estos progra-
mas no solo através de indicadores de recursos y
de marcha, sino de agquellos que puedan mostrar
su resultado y su impacto en la poblacion de cada
region (Grau, Chacdn, Romero y cols., 2001; Ma
rrero, 2005; Ojeda, Gomez-Sancho, Seseany cols.,
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20063, 2006b). En consecuencia, tanto en Espafia
como en otros paises del mundo se ha tratado de
impulsar la auditoria'y evaluacion de dichos pro-
gramas como una linea importante de investiga-
cion en servicios de saud; en este sentido, la eva
luacion del dolor, del sufrimiento y de la calidad
de vida, como indicadores de impacto, se ha ba-
sado en numerosos trabajos (Arraras, Wright y
Ahmedzal, 1995; Barbat, 1995; Calman y Hanks,
1993; Gomez-Batiste, Fontands, Viay cols., 1994;
Gomez-Baige, Mird y Alcade, 1995; Guerra, 2007
Higgingson, 1993; Marrero, 2005; Méndez y Grau,
2003; Ojeday cols., 2006a, 2006b).

Evaluacién de un programa
de cuidados paliativos

La evauacion de cualquier programa es el proce-
SO que consiste en determinar y aplicar criteriosy
normas con € objetivo de establecer un juicio so-
bre sus diferentes componentes, tanto en su con-
cepcion como en su implantacion, asi como sobre
|as etapas previas del proceso de planificacion (An-
guera, 1990; Ruiz de Chavez, Martinez, Calvo y
cols,, 1990). A la evaluacion de programas, y par-
ticularmente a su disefio desde la perspectiva de
las ciencias sociales, se le ha prestado especial
atencion (Berk y Rossi, 1990; Buela-Casal y Arco,
1999; Fernandez, 1995).

Los tipos de evauacion en € contexto de un
programa, segun Ruiz de Chévez y coals. (1990) y
Anguera (1990), son: a) evaluacion de la estruc-
tura (recursos), b) evaluacion del proceso (activi-
dades, servicios, procedimientos); ¢) evduacion de
los efectos (resultados perseguidos segun objeti-
vos), y d) evaluacion del estado del programa (ele-
mentos estratégicos, tacticos o estructurales, ope-
racionales o formativos y de sumatoria). Para eva-
luar es necesario tener en cuenta los diferentes me-
todos de evaluacion. Los tipos de evaluacion de-
penden y corresponden a un nivel de gestion del
programa: 1) la evaluacion de la politicay de la
estrategia (alaidentificacion de los problemas, a
establecimiento de prioridades y alafijacion de
los objetivos); 2) la evaluacion de las tacticas o
estructura del programa dadas por la determina-
cion de objetivos generdles y especificos, la deter-
minacion de las acciones para acanzarlosy la pre-
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vision de los recursos necesarios, y 3) la evalua
cion operacional, por la fijacion de los objetivos
operacionalesy su desarrollo.

Como puede deducirse, los tipos de evalua-
cién béasicos para un programa de cuidados palia-
tivos se refieren a los indicadores de recursos y
pertinencia, de proceso, de resultado y de impacto
de estos cuidados. En €l caso de la evaluacion con
indicadores de impacto, ademas de dilucidar qué
instrumentos son los mas indicados hay que poner
especial cuidado en la seleccion del disefio de la
investigacion evaluativa de su eficacia (Berk y
Rossi, 1990), lo cual estarda a su vez determinado
por e grado de representatividad de la muestra, la
disponibilidad de una 0 mas medidas pretest y de
uno 0 mas grupos control no expuestos alainter-
vencion, la asignacion aeatoria de los sujetos a los
grupos control y experimenta y la disponibilidad de
una o mas medidas postest para evaluar 1os efectos.

En este marco se sitlan las llamadas evaua-
cionesex antey ex post. En las evauaciones ex ante,
el investigador puede planear la seleccidn de gru-
pos de control para una comparacion previaala
implementacion del programa de intervencion, aun-
gue sin poder asignar |os sujetos aleatoriamente a
los grupos (disefios cuasiexperimentales). Sin em-
bargo, la mayoria de los programas no satisfacen
lo que la teoria establece como condiciones idea-
les para un disefio de este tipo, y muchas veces
no se han incorporado los requisitos de evalua-
cién en la fase de planeacion, lo que es particu-
larmente frecuente en los programas de salud. Lo
usual es que la evaluaciéon no haya sido prevista
durante la planeacion (o lo haya sido de forma in-
completa). Entonces, los investigadores se ven obli-
gados a hacer evaluaciones ex post, con la princi-
pal desventga de que no se dispone de grupos con-
trol con los cuales comparar los resultados del gru-
po que ha recibido la intervencion o programa, y
muchas veces hay que “construir” |os grupos con-
trol unavez que e programa esta funcionando o,
incluso, ha finalizado. Esta circunstancia es espe-
cidmente frecuente en los llamados “ programas de
coberturatotal”, en los que no se dispone de suje-
tos para un grupo control. Suelen entonces cons-
truirse estos controles mediante procedimientos “de
baja exigencia’, reduciéndose la validez y fiabi-
lidad de las conclusiones a obtener. En realidad,
pese a todos |os procedimientos que pueden usar-

se para “construir” un grupo control, nunca se ob-
tiene uno auténtico, sino que €l propio grupo que
recibe la intervencion hace de control, con regis-
tro de medidas pre antes de laintervencion, y sirve
de grupo experimental con medidas post tras apli-
car laintervencion; las dificultades pueden suplirse
parcialmente con procedimientos de andlisis esta-
disticos mas complejos.

Por razones de muy variada naturaleza —al-
gunas de caracter ético—, resulta muy dificil eva-
luar programas de intervencién paliativa con di-
sefios experimentales 0 cuasiexperimental es que
incluyan grupos de control (evaluaciones ex ante)
y hay que recurrir a evaluaciones ex post, donde
los sujetos son sus propios controles. Aun asi, re-
sulta muy dificil la evaluacion de los pacientes con
enfermedad avanzada, la mayor parte de elos en-
camados, con severo deterioro fisico y psicoso-
cial y poca disposicion para colaborar, por 1o que
la merma de poblaciones objetivo 0 de muestras
representativas ideales es considerable. Ademés,
hay que recordar que las evaluaciones de estos
programas incluyen habitua mente indicadores que
hablan acerca de su puesta en marcha, y raravez
incorporan medidas de impacto. La literatura apor-
ta muy pocos reportes de evaluacion de progra-
mas de cuidados paliativos; los indicadores eva-
luativos propuestos se basan més en €l alivio del
dolor que en la preservacion de la calidad de vida
del pacientey su familia (Bayésy Barreto, 1992;
Meéndez y Grau, 2003).

Se han reportado pocas investigaciones que
utilicen indicadores de impacto; una excepcion es
el trabgo de Jarvis, Burge y Scott (1996), quienes
consideran cuatro indices: el alivio de sintomas,
la satisfaccidn con €l cuidado por pacientesy fami-
liares, la utilizacion de recursos de la comunidad
y labuena moral de enfermeriay bagjo estrésen €l
equipo. Marrero (2003) halogrado evauar la cali-
dad de vida en pacientes y familiares mediante €
Programa de Cuidados Paliativos de Gran Canaria.
Otro intento reciente para evaluar la calidad de
vida en enfermos ingresados en unidades de cui-
dados paliativos espafiolas ha sido reportado por
Pefiacoba, Fernandez, Morato y cols. (2004), uti-
lizando instrumentos sencillos de calidad de vida
y satisfaccion.

La evaluacion de tales programas es dificil
e implica varios retos de caracter metodolégico y
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losindicadores de resultado e impacto necesitan ser
ampliados con la medicion de dimensiones rela-
cionadas con la calidad de vida del pacientey sus
familiares. Dadas las caracteristicas del Programa
de Cuidados Paliativos de Gran Canaria, como
centro de referenciay en fase avanzada, y a pesar
de las dificultades metodol 6gicas resefiadas, |a
eva uacion mas pertinente seria justamente la del
impacto de las acciones en la calidad de vida de
pacientes y familiares y la satisfaccién real logra-
daen los enfermos.

Laevaluacion dela calidad de vida

El tema de la calidad de vida en €l paciente avan-
zado ha cobrado extraordinario auge; en realidad,
“paliar” significa preservar la cdidad de vida dis-
minuyendo el sufrimiento (Bayés, 2006; Grau,
1997; Grau'y Romero, 2001; Méndez y Grau, 2003).
Cuando lavidavallegando a su final surgen pro-
blemas que quizéas antes no habia o no eran tan
evidentes.

Laevauacion delacaidad de vidaen € can-
cer y otras enfermedades crénicas implica proble-
mas conceptua es, metodol dgicos e instrumentales.
El primero de los problemas es de carécter teorico,
de indistincion conceptual. Desde los afios 80 el
término ha servido para referirse a muy variados
fendmenos, generando muchos estudios, en corres-
pondencia con & aumento de la expectativade vida
y €l vuelco en considerar mas la satisfaccion con
ella que su peguefio incremento (Grau, 1997; Mo-
reno y Ximénez, 1996). Existen cientos de defini-
ciones de calidad de viday la mayoria de las ul-
timas conceptualizaciones la relacionan con € con-
cepto de bienestar (Grau y Victoria, 2005); sigue
ausente un marco teodrico general de partida. Vin-
culado a este problema esté el de su naturaleza,
de sus componentes subjetivos y objetivos; alos
subjetivos corresponden definiciones globaes ba
sadas en € bienestar y sus dos marcadores basicos:
la satisfaccion y la felicidad; los objetivos se rela-
cionan con las condiciones materiales de vida, con
e “nivel de vida’ (Grau, 1997). La tendencia en
los Ultimos afios sigue estando centrada en la me-
dicién de los aspectos psicosociales, subjetivos,
gue reflgjan las condiciones materidles de vida. Otro
aspecto especialmente importante se relaciona con
quién hace la evaluacion: si un observador exter-
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no o la propia persona (Méndez y Grau, 2003). Se
tiende a que sea hecha por el propio individuo,
como un criterio autovalorativo (De Haesy Van
Knippenberg, 1987, 1989; Grau, 1997; Méndez y
Grau, 2003; Slevin, Plan, Lynch y cols., 1988).
Suele hablarse de “calidad de vida percibida’
cuando se tiene en cuenta € punto de vista del pa-
ciente, méximo juez que valora su propia calidad
de vida (Méndez y Grau, 2003). No basta cono-
cer los sintomas, sino considerar cudes son los que
implican una amenaza a paciente y ante los cua
les se genera sufrimiento (Bayés, 2000, 2005, 2006;
Bayésy Limonero, 2005; Bayésy Morera, 2000).

El segundo problema en relaciéon con la cali-
dad de vida también es de caracter metodol 6gico;
se refiere a si la calidad de vida debe definirse
como una medida global o medirse por determi-
nadas dimensiones (De Haes y Van Knippenberg,
1987; Szdai, 1976). En la mayoria de los estu-
dios se prefiere evaluarla a través de determinadas
dimensiones fisicas, sociales o psicologicas rele-
vantes (Bowling, 1992; Grau, 1997).

El tercer problema en los estudios de calidad
devidaesinstrumenta y serefiere alastécnicas de
evaluacion. Un problema frecuente es @ delavali-
dez y fiabilidad insuficientes de los cuestionarios
y escalas utilizados. La validez depende del con-
cepto de la variable medida, por lo que aparecen
dificultades a establecer criterios o redizar vali-
daciones de constructo si el propio constructo de
“calidad de vida’ no ha sido bien delimitado. La
fiabilidad supone estabilidad de la variable medi-
da; en €l caso de las mediciones de calidad de vida,
resulta muy dificil de establecer cuando las varia-
bles del impacto de la enfermedad son cambiantes
y las condiciones de vida muy inestables. Por esta
razodn, los procedimientos psicométricos tradicio-
nalmente empleados para determinar la fiabilidad
(test-retest) no siempre son aplicables. Ademas, no
es facil establecer la consistencia interna de grupos
de variables que tienden a covariar conjuntamente
(Grau, 1997; Méndez y Grau, 2003). Junto a estos
problemas metodol 6gicos, las muestras escasas,
el descuido de variables intervinientes, la genera-
lizacion infundada de resultados o |os aspectos
socioculturales dados por contextos diferentes han
entorpecido la evaluacion apropiada de la calidad
de viday hacen en extremo complejo € problema
(Marrero, 2003; Méndez y Grau, 2003).
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La evaluacion de la cdidad de vidaen € en-
fermo de cancer ha sido una de las mayores areas
de investigacion y resulta especiamente impor-
tante por su terrible connotacion psicosocia en la
poblacion 'y por los tratamientos intrusivos. Se han
propuesto muchos instrumentos, generalmente ela-
borados en los afios 80 (Méndez y Grau, 2003).
Estos instrumentos han estado poco centrados en
evaluar la etapa terminal. En el contexto de los
cuidados paliativos, aunque la calidad de vida sea
en si mismo un concepto amplio, de definicidn
complgiay en constante discusion, debe ser € que
rijalaevaluacion del impacto.

La calidad de vida hay que verla aqui como
la caracterigtica que la hace deseable, aceptable para
cada quien y, por tanto, no puede imponerse des-
de fuera. Ahmedza (1993) la define como “la su-
matotal deinfluencias de laenfermedad y la muer-
te sobre las experiencias y aspiraciones de los pa
cientes y sus familias’ y recomienda evaluar va-
rias dimensiones claves: sintomas fisicos, rol fisico
y funcionamiento social, distrés psicol 6gico, fun-
cion cognitiva, imagen corporal, funcionamiento
sexual, satisfaccion con la informacion y con el
cuidado, magnitud del control y la autonomiay
grado de satisfaccion espiritual. Hasta hace poco
escaseaban |os estudios focalizados en otros sin-
tomas ademas del dolor, y en otros problemas mas
que en los sintomas fisicos. Actuadmente hay estu-
dios que demuestran que la calidad de vida cons-
tituye e principal foco en cuaquier tipo de ingtitu-
cion de cuidados paliativos (hospicio, unidad de
hospital, domicilio).

Hay que admitir que en la investigacion de
la calidad de vida en pacientes con enfermedad
avanzada aparecen numerosas dificultades (Mén-
dez y Grau, 2003). Hay elevados requisitos me-
todologicos y éticos. el muestreo a azar, €l con-
sentimiento informado o la propiaresistencia del
equipo de cuidados al considerar algunos de los
instrumentos autoclasificatorios como muy intru-
sivos (Ahmedza, 1993). Se han daborado instru-
mentos especificos para evaluar calidad de vida en
pacientes terminales, aunque lamentablemente se
siguen usando cuestionarios construidos para esta-
dios més tempranos. Algunos items de instrumen-
tos estandarizados son totalmente inapropiados para
pacientes encamados por periodos prolongados,
limitados en su funcionamiento social y de roles.

Muy pocas medidas de calidad de vida se han
construido orientadas al distrés espiritua (0o asuin-
verso: la sensacion de paz y tranquilidad), varia-
ble relevante en estos pacientes: sensacion de inuti-
lidad, pérdida de propdsitos, sentimientos de ais-
lamiento, culpa, verguenza o descontento, rediza-
cion persona y sentimientos de apoyo y amor. A
medida que se tome conciencia que estas son las
areas maés dificiles de evaluar, pero también las
mas necesarias, se ira perfeccionando la evalua-
cion integral de los programas de cuidados palia-
tivos (Arraras y cols., 1995; Lamberg, 2002; Ri-
chardsy Ramirez, 1997). Todas estas dificultades
plantean enormes exigencias a la investigacion de
la calidad de vida en tales enfermos (Bayésy Ba-
rreto, 1992): 1) evaluacion global y a su vez mo-
dular; 2) procedimientos repetidos de autoinforme
brevesy sencillos; 3) evaluacion de los familiares
mas comprometidos en e cuidado (cuidadores
primarios); 4) sensibilidad ddl instrumento a cam-
bios en cortos periodos de tiempo, y 5) vaor clini-
co de estos instrumentos para redisefiar acciones
de intervencion rapidas, flexibles y evaluables.

En el Instituto de Oncologia de La Habana,
donde radica la sede del Programa Cubano de
Atencién al Dolor y Cuidados Paliativos, se ha
elaborado una version del instrumento propuesto
por Font (1988) para evaluar este programa (Grau
y cals, 2001). El instrumento se presentaba inicial-
mente como un cuadernillo con escalas anaogo-
visuales para sintomas y experiencias en las Ulti-
mas 24 horas. Repetidamente eva Ua la percepcion
de sintomas, la presencia de molestias'y otras com-
plicaciones, la limitacion vivenciada de actividad,
la autoimagen corporal, |os estados emocionales
y la satisfaccion con las relaciones interpersona-
les, asi como las preocupaciones, incentivos, moti-
vaciones, presencia de ilusiones, afrontamientos,
percepcion de apoyo y demas. Gracias a €, se ob-
tuvieron datos preliminares de su confiabilidad y
validez (Grau, Jiménez y Chacon, 1995), y poste-
riormente se hicieron estudios en atencion prima-
ria que ofrecieron informacion acerca de su sensi-
bilidad alas intervenciones (Barbat, 1995); no obs-
tante, adopta actuamente un nuevo formato, mis-
mo que se ha usado en investigaciones en Espafia
(Marrero, 2005).

En los dltimos afios han aparecido méas es-
tudios con instrumentos especificos, como € Patient
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Evauated Problem Scores (PEPS), de Rathbone,
Horsely y Goacher (1994), o e McGill Quality of
Life (MQoL), de Cohen, Mount, Brueray cols.
(1997) y Cohen, Boston, Mount y Porterfield (2001).
Estos estudios reiteran la necesidad de contar con
la opinion del paciente, especiamente en areas co-
mo el nivel de ansiedad, |os pensamientos perso-
nales o la informacion recibida (Horton, 2002).
Muchos estudios revelan que las &reas relativas a
las dimensiones fisicas y existenciales son las més
afectadas, por 1o que se necesita una mayor in-
tervencion en ellas (Lo, Woo, Zhoc y cols., 2002).
Se ha reportado que los pacientes internados en
unidades hospitalarias mostraban menos iray mas
sentimientos positivos, con més ansiedad ante la
muerte, pero menos ansiedad generalizaday ante
lasoledad (Viney, Walter, Robertson y Lille, 1994).
Se reconoce también la necesidad de considerar
la calidad de vida de los familiares, pero son es-
casos los estudios al respecto, con la excepcion
de Marrero (2005). Se tiene un problema adicio-
nal: el de la monitorizacién de la calidad de vida
laboral de los profesionales, sometidos a las con-
secuencias del distrés fisico y emociona que gene-
rael contacto frecuente con la muerte, el dolor y
el sufrimiento. Diversos autores han sefidlado que
tales consecuencias afectan no solo la calidad de
los servicios de salud sino la propia calidad de vida
delos profesionales (Cullen, 1998; Ferro y Cuello,
1998; Chacon, Grau y Llanta, 2003; Vachon, 1995).
La prevencion y mangjo de estas afectaciones po-
tenciales con monitorizacion de la caidad de vida
laboral y del estrés laboral y burnout han sido el
objetivo en algunos estudios (Grau y cols., 2001,
Grau, Chacon'y Romero, 2002).

Recientemente se disefid una evaluacion de
calidad de viday satisfaccion en pacientes termi-
nales atendidos en diversos hospital es espafioles
mediante un sencillo instrumento de solo trece items
(Pefiacobay cols., 2004), pero solo se obtuvieron
respuestas de 29 enfermos. Esto llamaalareflexion
y apunta a tres tipos de dificultades objetivas y sub-
jetivas (determinadas por factores sociales 'y cul-
turales) de laevaluacion de la calidad de vidaen
estos pacientes (Marrero, 2003): 1) las relativas al
investigador (de carécter temporal, econdémicas,
motivacionaes), 2) las relaivas a la estructura del
hospital (barreras en otros servicios, apoyo o cultu-
ra organizativa de la direccion del hospital, per-
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sona implicado) y 3) las relativas a las dificulta-
des propias del paciente (presencia o ausencia del
cuidador principal, temor a las entrevistas, nivel
cultural bajo, analfabetismo, limitaciones fisicas,
complicaciones psiquiatricas, demencias, metas-
tasis cerebrales o sintomas no controlados durante
el momento del registro, mal estado genera, aban-
dono por propia voluntad o por deceso, 0 Smple-
mente por no consentir entrar en el estudio). Por
mucho que se pretenda una gran muestra, ésta que-
da finalmente reducida a unas pocas decenas de
pacientes.

Laevaluacion delacalidad devidaen los en-
fermos terminales no puede esperar a tener todos
los problemas resueltos de una vez. La incorpora-
cién de medidas sencillas y validas permitira per-
feccionar el disefio de intervenciones paliativas y
evaluar mgjor su eficacia (Méndez y Grau, 2003).
Esta linea es (til para evauar la calidad de la aen-
cion en @ Programa de Cuidados Pdliativos de Gran
Canaria gracias a la experiencia de 16 afos. Por
ende, €l objetivo general fue identificar y caracte-
rizar los cambios en diversas dimensiones de la
cdidad de viday en la satisfaccidn con los cuida
dos recibidos en 130 enfermos atendidos alo largo
de un afio en la Unidad de Cuidados Pdiativos del
Hospital de Gran Canaria “Dr Negrin”: hospitali-
zacion, consulta externa, ingresos en otras unida-
des, interconsultas o pacientes que permanecen en
su domicilio.

METODO
Disefio delainvestigacion y unidad de analisis

El disefio de esta investigacion adquirié caracteris-
ticas de una evaluacion longitudinal ex post, con
dos cortes evaluativos sucesivos: € inicia (basa)
en laprimeravisitadel equipo a domicilioo ala
unidad, y @ segundo d mes de ser atendido € pa-
ciente. La muestra clinica fue la poblacién mayor
de 16 afios atendida en diferentes areas de salud
durante un afio. Los criterios de inclusion de los
pacientes fueron: a) gque tuviesen como expecta-
tiva minima de vida un mes, b) que tuviesen ca-
pacidad psicofisica para contestar e instrumento y
C) que ofrecieran voluntariamente su participacion
en el estudio (consentimiento informado).
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I nstrumentos

Se empled una version del instrumento propuesto
por Peflacobay cols. (2004) de trece preguntas con
formato de respuesta dicotomica (Si/No); en € caso
de respuestas afirmativas, se las ubicaen unaes-

calade cuatro puntos (bgo, medio, ato, muy alto).
Las diez primeras preguntas eval lan aspectos de
la cdidad de vida de estos pacientes, y las tres Ul-
timas su satisfaccion (Tabla 1).

Tabla 1. items contenidos en e instrumento empleado.

1. ¢L e afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su aparienciafisica?

2. ¢Hanotado cambios de humor o de comportamiento por la enfermedad?

3. ¢(Le afectala sintomatologia fisica?

4. ¢Se ha adaptado a las limitaciones funcionales generadas por su enfermedad?

5. ¢Es independiente en |as actividades de autocuidado?

6. ¢Le produce el dolor limitaciones @ momento de realizar sus actividades?

7. Jnterfiere el dolor en su descanso?

8. ¢Hatenido repercusiones econémicas €l padecer esta enfermedad?

9. ¢Ha afectado la enfermedad su vida social?

10. ¢Ha afectado la enfermedad a su familia?

11. ¢Esta satisfecho con los recursos material es de que dispone este centro?

12. ;Esta satisfecho con la asistencia técnica?

13. ;Esta satisfecho con la asistencia humana?

Procedimiento La edad media fue de 67 afios, con una minima
de 37 y una maxima de 86. El estudio incorpord
En una ficha adiciona se recogieron datos gene- acas € doble de paci entes varones que de muje-
raesy de control. Este instrumento fue elegido por res, y su distribucién por edad y sexo coincide con
su sencillez dadas las caracteristicas de estos en- lade otros estudios.
fermos. En la primera entrevista se tomaban los El diagndstico de cada paciente se muestra
datos generales y se le explicaba d paciente la con- enlaTabla2.
veniencia de registrar sus respuestas. Las califi-
caciones se incorporaban en una base de datos en Tabla 2. Diagnésticos en hombresy mujeres.
Excell, luego convertida al Statistical Package for :
Socia Sciences (SPSS) para su procesamiento pos- Hom_bm N Muyjeres N
terior. Los datos con identificacion persona tuvie- D,esconoc'do L Ma"_]a 11
ron sempre un tratamiento confidencial. La incor- Pancr,eas . 6| Tiroides , 2
poracién de pacientes se atuvo a un criterio de vo- Pulmon/bronquios | 19 Cuerpo uterino 3
luntariedad (consentimiento escrito) y se vigilaron Rinon 4 | Pulmon/bronguios 4
invariablemente |os aspectos éticos estipulados en Cabeza/cuelio 80tros 2
la Declaracion de Helsinki. Otros 4 | Pancreas 6
Prostata 8 | Cabezalcuello 1
Linfoma 3| Colon/Recto 3
RESULTADOS Colon/recto 9| Linfoma 2
Estdmago 7 | Cuello uterino 3
Variables demogréaficasy clinicas que influyen L eucemia 2| Vejiga 1
en las respuestas de los pacientes en las dimen- Melanoma 1| Rifién 1
siones de calidad devida y satisfaccion Cerebro 2| Estémago 1
. o Higado 8 | Linfoma de Hodgkin 1
Muestra y diagndstico Es6fago 5| Ovario 5
El total de la poblacion estudiada fue de 130 pecien- Dx 87 | Dx 43
tes: 85 hombres (65.38%) y 45 mujeres (34.62%).




12
Control de sintomas relevantes del paciente

El control de sintomas fue fundamental. EI mas
frecuente fue el dolor (Tabla 3), con una mejoria
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espectacular. Aumenta al mes el nUmero de los
pacientes que no presentan sintomas.

Tabla 3. Control de sintomas.

SR1 | SR2 | Prom.| Max. | Min.
Contral de sintomas 4 12 8 12 4
Disnea 6 5 55 6 5
Dolor 75 17 46 75 17
Estrefii miento 2 2 2 2 2
Nausea/vomito 6 3 45 6 3
Ninguno 17 70 | 435 70 17
Otros 20 21 | 205 21 20

En € control del dolor influyé @ aumento del uso
de opioides potentes (tercer peldafio de la Escalera
Analgésicade laoms), asi como el éxito logrado

en el control del dolor irruptivo. El contraste en-
tre el nimero de casos d inicio y alos treinta dias
seilustraenlaGréfical.

Grafica 1. Peldafios de la Escalera Analgésicade laoms.
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Andlisisdelasdimensionesrelativas
acalidad deviday satisfaccion

En esta primera parte del andlisis se presentan los
resultados en las dimensiones de calidad de vida
y satisfaccion (trece items). Al ser imposible re-
ferir en detalle la totalidad de los resultados, se
opta aqui por presentarlos en una tabla-resumen
(Tabla 4), describiendo algunos items con sus res-
pectivos graficos a modo de giemplo del procesa
miento realizado.

Como se infiere de la tabla anterior, seis de
los trece indicadores del instrumento ofrecen
cambios que ante un andlisis categérico son me-
dianamente o muy significativos con la aplica-
cion del test de McNemar. Muchos de estos indi-
cadores no ofrecen resultados significativos, ya

porque son favorables desde el mismo inicio, ya
porgue no acanzan significacién ante un proce-
samiento estadistico con las casillas del test, pero
su tendencia reflgja el impacto de la mejoria de
las afectaciones de la calidad de viday de la sa-
tisfacciéon con la intervencion. Mucho més noto-
rio es el cambio muy significativo en los niveles
0 grados de doce de los trece indicadores, |o que
reflgga el impacto benéfico de los cuidados palia-
tivos ofrecidos. El instrumento utilizado, con
toda su sencillez y brevedad, logra reflejar los
cambios en la calidad de viday |la satisfaccion de
los enfermos, y reafirma asimismo |os resultados
hallados en investigaciones anteriores en esta
misma unidad hospitalaria (Marrero, 2005).

Se ofrecen, como gemplo, los resultados en
el procesamiento delositems 1, 8y 10.
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Tabla 4. Resultados en los trece items de calidad de viday satisfaccion.
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Cambiosen € nimero de Cambiosen los niveles o grados de
NUmer o de pregunta eindicador casos con y sin afectacion afectacion (nUmer o de casos)
de afectacion por la enfermedad inicial y significacién (*) y significacion

Con Sin Sig. Mejo- Se Em- Sig.
afecta- afecta- ria man- peora
cién cion tiene

1. Afectacion en laaparienciafisica 67/54 53/45 N.S. 50 60 10 M.S.
2. Cambios de humor o de conducta 87/68 33/24 MdS 70 38 12 M.S.
3. Sintomatologiafisica 97/69 23/18 M.S. 85 27 8 M.S.
4. Adapt. alimitaciones funcionales (**) 40/103 78/73 M.S. 75 34 11 M.S.
5. Independencia en autocuidado (**) 26/39 94/92 M.S. 48 60 12 M.S.
6. Limitaciones en las actividades por dolor 72/40 48/53 M.S. 71 44 5 M.S.
7. Interferencia del dolor en el descanso 58/13 62/68 M.S. 57 57 6 M.S.
8. Repercusiones econdmicas de la enfermedad 21/17 99/100 N.S. 9 110 1 N.S.
9. Limitaciones en lavida social 83/69 37/45 N.S. 57 53 10 M.S.
10. Afectaciones de lafamilia 98/94 22/28 N.S. 65 14 11 M.S.
Satisfaccion con los recursos materiales (**) 116/120 4/0 N.S. 64 50 6 M.S.
Satisfaccion con la asistencia técnica (**) 116/112 4/8 N.S. 66 49 5 M.S.
Satisfaccion con la asistencia 119/120 10 N.S. 68 48 4 M.S.
humana (**)

(*) El numerador del quebrado se refiere al nimero de casos ANTES y €l denominador a nimero de casos DEsPUES (basal/final). Téngase en cuenta que el total
en los denominadores no tiene que ser 130, pues se refiere al balance de casos en que desaparece o0 aparece la afectacion considerando la cifrainicia en cada

numerador.

(**) Lainterpretacion del cambio en el sentido de mejoria o empeoramiento se hace invirtiendo los datos originales, teniendo en cuenta la formulacién de la

pregunta.

item 1. “ ¢Le afectan los cambios que su enferme-
dad ha provocado en su apariencia fisica?” . Los
cambios provocados en la apariencia fisica dd pa
ciente se reflgjan claramente en la Gréfica 2; desde
la etapa basal a la segunda medicion (a 30 dias
de intervencion) existe una mejoria, aungque no
estadisticamente significativa (test de McNemar:
0.383). Sin embargo, hay una disminucion en los
valores de “muy alto” a“medio” o “bgo”, que re-
sulta altamente significativa (test de Wilcoxon:
0.000), resultado interesante S se tiene en cuenta
gue la enfermedad progresa y los cambios en la
aparienciatienden, naturalmente, a aumentar.

A pesar de que los tumores que mas afecta-
ciones de la apariencia fisica generan son los de
cabezay cuello y mama, y alin cuando se engloban
otros tipos (nunca superiores en total a 40% de
los casos), debe retomarse lo que la literatura for-
mula como “alteraciones de la imagen corporal”.
Este constructo evalUa las dimensiones perceptua-
les (grado de precision con gue la persona perci-
be laformay tamario de su cuerpo o de partes de

Su cuerpo), cognitivo-actitudinales (creencias que
la persona tiene acerca de su cuerpo y partes de
édte, y actitudes que despiertan hacia el propio cuer-
po) y conductuales (traduccion lineal a plano del
comportamiento de lo que ocurre en € plano per-
ceptivo y cognitivo-actitudinal, pudiendo produ-
cir conductas de evitacion de Stuaciones y lugares
donde se muestra €l cuerpo o la parte dterada, ri-
tuales de comprobacion, de blsgueda de informa-
cion en otras personas acerca de como les sienta
la ropa o como ven las partes de su cuerpo que
les desagradan, etc.). Esta claro que aqui no se
utilizan procedimientos anal 6gicos por partes ni
globales para medir e componente perceptivo. Sin
embargo, la literatura apunta a que los métodos
de estimacion globa son més fiablesy que los que
mas discriminan personas con alteraciones de la
imagen corporal son los procedimientos que eva-
[Uan lainsatisfaccion (componente cognitivo-ac-
titutidinal), como en este caso. El item evala es-
pecificamente si ha habido afectacion global del
componente perceptual del cambio y constata tan
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solo la existencia o no de modificaciones precep-
tuaes de laimagen corpord. Sellegaa concluir que
la intervencion (quizd combinada con la propia
focalizacion de las preocupaciones de los pacien-
tes en otros problemas) favorece esta dimensién en
los enfermos atendidos. El apoyo emociond cdido
y cercano, la comunicacion adecuada, € control de
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sintomasy la preservacion de otras areas de bienes-
tar a pesar del inexorable progreso de la enferme-
dad, parecen potenciar efectos favorables en las
af ectaciones producidas por cambios objetivos de
su aparencia fisica, a nivel perceptua y cogniti-
vo-actitudinal.

Gréfica 2. item 1): “¢L e afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su aparienciafisica?’.
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item 8. “ ¢Ha tenido repercusiones econdmicas el
padecer esta enfermedad?” . Esta afectacion apa-
rece solo al inicio en uno de los 99 casosy desapa-
rece en cuatro de los 21 pacientes que la habian
reportado, cambios los cuales no son significativos
(McNemar 0.188) (Gréfica 3). El grado de los cam-
bios varia favorablemente, aunque no de forma muy
sgnificativa (Wilcoxon 0.040): hay un ligero in-
cremento de casos con nivel medio, y una reduc-
cion no muy marcada con nivel alto o muy alto.

Hay que destacar que esta dimension es poco sus-
ceptible a cambio por la intervencidn en periodos
de tiempo cortos; habria que vaorar g, en fun-
cion de mayor simplificacion del instrumento y
la poca informacién relevante que genera, proce-
de su eliminacion. Ademés, la ausencia de esta
preocupacion en un gran porcentaje de los casos
al inicio, asi como € escaso incremento posterior,
apuntan a que puede no resultar una preocupa-
cion relevante en los enfermos avanzados.

Gréfica 3. item 8): “ ¢Hatenido repercusiones econdmicas el padecer la enfermedad?” .
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Item 10. “ ¢Ha afectado su enfermedad a su fami-
lia?” . Los ligeros cambios en esta afectacion no
son significativos (McNemar 0.754). Este resultado
refrenda la importancia que debe prestarse no solo
alafamilia sino ala preocupacion que € enfermo
tiene por su familia como indicador de su calidad
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de vida. Sin embargo, el grado de afectacion si
varia sustancia y favorablemente (Gréfica 4); en
un mes se elevala proporcion de casos en los que
el nivel es bajo o medio y se reducen en ato o
muy alto (Wilcoxon 0.000). Al menos, es posible
“frenar” esta afectacion.

Gréfica 4. item 10: “ ¢Ha afectado su enfermedad a su familia?”.
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Deter minacion de una dimension Unica que
resumelos cambios en la calidad devida

En esta parte se cdculay se intenta interpretar una
“dimension Unica’ de cambios con laintervencion,
lo cual no puede lograrse mediante una pregunta
“integral”, hecha en diferentes momentos y con
distintas escalas; tampoco es el simplista prome-
dio de los cambios. Se acude al aprendizaje com-
putarizado no supervisado y se construye mediante
el andlisis de componentes principales (g ustado
aqui a variables categdricas). Para ello, los datos
se prepararon en diferentes pasos, obteniéndose
para cada variable la mediana, €l intervalo inter-
cuartil, los valores minimo y maximo y los valo-
res extremos o casos “outlier”. Luego, € andlisis
permitié obtener correlaciones significativasy muy
significativas parala mayor parte de las variables
interactuantes. A la dimension Unica integral obte-
nida se le [lamo “dimensién del cambio”, cuantifi-
candose linealmente los valores de todas las varia-
bles sobre ella. Al interpretarla, se determinan qué
variables contribuyen masy menos al cambio glo-
bal. Por dltimo, se hace un estudio de la distribu-

cion de esta dimension Unica (ver histograma en
la Grafica 5, que muestra resultados favorables por
laintervencion paliativa).

La variable Repercusiones econdmicas de la
enfermedad es |a que menos correlaciona con las
demés. Cas todas las correlaciones restantes fue-
ron positivas, lo que indica que cuando hay un
cambio favorable en una variable tiende a haber
un cambio favorable en el resto. La varianza en
la muestra fue de 37%, pero la de la Dimensién
Unica de cambio fue casi cinco veces mayor. El
coeficiente alfa de Cronbach de 0.858 habla de la
consgtencia interna del instrumento. Lo verdadera-
mente importante fue conocer cuaes son los cam-
bios en las variables que mas y menos contribu-
yen aladimension unicade cambio (Tabla5). Lo
gue se representa es el peso especifico que tuvie-
ron los cambios en estas variables en la variable
Unica, no la importancia que tiene aisladamente
cada una de €ellas en la calidad de viday en la
atencion paliativa. Este es un modelo matemético
gue reflgja cambios con una intervencién en una
unidad de andlisis de magnitud nada desdefiable.
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Tabla 5. Contribucion diferencia de las variables ala dimension Unica de cambio.

Variables que mas contribuyen Coef. Variables que menos contribuyen Coef.
aladimension total de cambio aladimension total de cambio
Satisfaccion con asistencia técnica 0.805 | Afectacionesalafamilia 0.296
Satisfaccion con recursos materiales 0.805 | Adaptacion alas limitaciones de enfermedad 0.459
Independencia para autocuidado 0.782 | Limitaciones por dolor en el descanso 0.470
Satisfaccion con asistencia humana 0.662 | Limitaciones por dolor en actividades 0.473
Afectaciones por sintomas fisicos 0.637

Grafica 5. Distribucién de la dimensién Unica de cambio.
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Dimensién del cambio

Como se observa en la Gréfica 5, la curva de dis-
tribucion no reine requisitos de normalidad, tie-
ne una curtosis con sesgo positivo (por los efec-
tos favorables de la intervencion) y determina
emplear técnicas no paramétricas en |os demas pro-
cesamientos.

Andlisis de la posible dependencia de la dimen-
sion de cambio respecto de variables generales

El objetivo de estas comparaciones es determinar
si hay grupos de pacientes que tienen en general
un cambio més favorable en la calidad de vida 'y
la satisfaccion que otros, o por e contrario estos
cambi os son igual mente favorables para todos |os
grupos.

Puede decirse que ninguna de las variables
generales, excepto la extension de la enfermedad
(presencia de metéstasis), tiene resultados direc-
tos sobre la dimensién del cambio en los niveles
de calidad de viday satisfaccion. No obstante, alin
pudiera pensarse que s estas variables se estudian
en interaccion, tales diferencias podrian aparecer.
Con ese objetivo, se hizo un andlisis multivariado
con latécnica de CHAID (&rbol de decision). Todas
las variables generales, antes analizadas indivi-
dualmente, fueron consideradas potenciales para

6.00 8.00

desarrollar este arbol, y ninguna de €llas interac-
tud significativamente, salvo la profesion con la
extenson de la enfermedad. El procesamiento es-
tadistico marca diferencias entre estos grupos, pero
no puede atribuir a este hallazgo una relacién
causal.

Un resumen final de esta cuarta parte del
analisis puede intentarse en la Tabla 6.

Los resultados de este andlisis demuestran
que la mayoria de las variables sociodemografi-
cas y clinicas no influyen decisvamente en la di-
mensién de los cambios acaecidos en lacalidad de
viday satisfaccién con laintervencién, lo cua atri-
buye a esta Ultima un peso importante en los cam-
bios favorables encontrados en estos indicadores
de impacto.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Se identifican y caracterizan los cambios en di-
versas dimensiones de la calidad de viday en la
satisfaccion con la atencion recibida alo largo de
un afo por 130 enfermos en la Unidad de Cuida-
dos Paliativos del Hospital “Dr. Negrin” de Las
Palmas de Gran Canaria. Entre los resultados, des-
tacan los siguientes:
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Tabla 6. Andlisis univariado y multivariado.

TIPO

ESTADISGRAFO

DE PROCESAMIENTO | VARIABLES Y SIGNIFICACION COMENTARIOS
Andlisis univariado Edad Kruskal Wallis—0.602 - N.S. | Edad no influye en los cambios.
Sexo Mann Whitney —0.302 - N.S. | Sexo no influye en los cambios.
(Variables aisladas) Escolaridad Kruskal Wallis—0.295- N.S. | Nivel de escolaridad no influye en
los cambios.
Presenciaonode | Mann Whitney —0.165- N.S. | Presencia de cuidadores no influye en
cuidadores los cambios.
Cantidad de cui- Kruskal Wallis—0.736 - N.S. | Cantidad de cuidadores no influye en
dadores los cambios.
Profesion u oficio | Kruskal Wallis—0.164 - N.S. | Profesion u oficio no influye en los
cambios.
Grupos de diag- No se procesan por haber demasiados grupos, algunos con pocos pa-
nostico cientes; pero asimple vista se ve que no influye estavariable en los

cambios.

Extension de la
enfermedad (me-
tastasis)

Kruskal Wallis—0.004 - M.S. | Los casos metastéticos son més pro-

pensos arecibir beneficios de la
intervencion paliativa.

Andlisis multivariado (téc-
nica CHAID)

Detodas las variables, las Unicas que marcan diferencias significativas en lainteraccién son:
la profesién con la extension de la enfermedad.

1. Hay un buen control sintomético, especia men-
tedel dolor.

2. Sdis de trece indicadores de calidad de vi-
day satisfaccion ofrecen cambios favorables me-
dianamente o muy significativos (cambios de hu-
mor 0 comportamiento, sintomatologia fisica, adap-
tacion a limitaciones funcionales, independencia
en el autocuidado, limitaciones por € dolor en las
actividades, interferencia del dolor en el descan-
s0). Muchos indicadores no alcanzan significacion
porgue son favorables desde @ mismo inicio o por-
que presentan casillas pequefias para e procesa-
miento del test, pero su tendencia reflgja el im-
pacto de la mejoria de las afectaciones con lain-
tervencion.

3. Doce de los trece indicadores del instru-
mento reflgjan el impacto beneficioso de los cui-
dados paliativos a disminuir significativamente la
magnitud de la afectacion en esas doce dimensio-
nes a cabo de un mes de intervencion paliativa. La
tnica dimensién que no cambia es la de las reper-
cusiones econdmicas de la enfermedad.

4. Se logra identificar, mediante un modelo
matematico, una dimension Unica de la calidad de
viday la satisfaccion a partir de los cambios ocu-
rridos, 1o cual permitié a) obtener una varianza
cas cinco veces mayor a la inicialmente encon-
trada (37%); b) identificar los casos “outliers’ o
casos extremos que se separan de la ubicacion de

los demés enfermos en determinadas variables;
) determinar que hubo correlaciones positivas entre
todas las variables-dimensiones, |o que indica que
cuando hay un cambio favorable en una variable,
tiende a haber un cambio favorable en todas las
demés; d) conocer que la dimensién “repercusio-
nes econdmicas de la enfermedad” es la que me-
nos correlaciona con las demas, y €) determinar
cudes son las variables cuyos cambios son los que
mas contribuyen ala dimension Gnicadel cambio
(satisfaccion con la asistencia técnicay los recur-
sos materiales, independencia para autocuidado,
satisfaccién con la asistencia humana, afectacio-
nes por sintomas fisicos), y cuales cuyos cambios
menos contribuyen (afectaciones alafamilia, adap-
tacion alas limitaciones por la enfermedad, limi-
taciones por dolor en el descanso y limitaciones
por dolor en las actividades).

5. El andlisis univariado del peso especifico
gue tuvieron las variables estudiadas en la dimen-
sion Unica del cambio permitié concluir que, ais-
ladamente, las variables sociodemogréficas y clini-
cas (excepto la presencia de metastasis) no tienen
influencia decisiva en la dimension de los cambios
acaecidos en la calidad de viday satisfaccion con
laintervencion. El andlisis multivariado de lainter-
accion de variables demostré que la Unica interac-
cién sgnificativa era la de la profesion con la ex-
tension de la enfermedad.
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L os resultados encontrados en esta investi-
gacion atribuyen a las acciones de intervencion
gue se realizan en esa unidad hospitalaria el peso
decisivo en las modificaciones favorables refle-
jadas en estos indicadores de impacto, demostran-
do la efectividad de los cuidados paliativos que
se brindan. El instrumento utilizado, sencillo y bre-
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ve, lograreflgjar los cambios en la calidad de vida
y la satisfaccion de los enfermos a través de un
coeficiente de consistencia interna muy ato (alfa
de Cronbach de —0.858), ratificando resultados
encontrados en estudios anteriores en la misma
unidad con otros instrumentos, por |0 que se reco-
mienda para futuros trabgj os.
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