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RESUMEN

El objetivo de este estudio fue analizar la posible relacion entre comunicacion y calidad de vida y
satisfaccion en pacientes ingresados en unidades de cuidados paliativos. Ademas, pretende pro-
porcionar instrumentos de evaluacion de estas variables para dicha poblacion con fines no sélo
diagnoésticos sino también terapéuticos. La muestra la constituyeron 29 pacientes ingresados en
unidades de cuidados paliativos en hospitales espafioles. Los resultados muestran altos niveles de
satisfaccion, asi como una relacion entre comunicacion, satisfaccion y calidad de vida. Concre-
tamente, ciertas variables de comunicacion, como ausencia de mando por parte del personal sani-
tario, ausencia de sensacion de incomodidad y temor por parte del paciente, se asocian positiva-
mente con la satisfaccion y calidad de vida de éste. Los resultados encontrados permiten re-
flexionar sobre la importancia de la comunicacion en la relacion asistencial en cuidados paliati-
vos y el fin terapéutico que este tipo de estudios, siguiendo las directrices ya establecidas por
otros autores, pueden tener en si mismos.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Comunicacion con los pacientes; Satisfaccion de
los pacientes; Calidad de vida.

ABSTRACT

The aim of this study is to analyze the possible relationship between communication, quality of
life and satisfaction in hospitalised palliative care patients. Also, it pretends to provide assess-
ment questionnaires of these aspects for this type of patients, not only for their diagnosis, but
also with a therapeutic approach. The sample was constituted by 29 patients hospitalised in
Spanish palliative care units. The results show high levels of satisfaction, as well as a relation-
ship between communication, satisfaction, and quality of life. Specifically, in both directions of
communication aspects between caregiver-patient (absence of excessive authority in the care-
giver, patient’s absence of discomfort/fear) exists a positive relation with patient’s satisfaction
and quality of life. The results also make us think carefully about the importance of the commu-
nication between caregiver and patient in palliative care units. Previous researchers have men-
tioned the therapeutic aim of this type of studies, which should to be reconsidered.

Keywords: Palliative care, Communication with patients; Patient’s satisfaction; Quali-
ty of life.
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INTRODUCCION

1 objetivo de los cuidados paliativos es me-
Ejorar la calidad de vida de la persona que

enfrenta la muerte mediante su cuidado in-
tegral y el de su familia. En este caso, la calidad
de vida es una situacion relacionada con la salud
en la que el paciente se encuentra libre de sufti-
miento o manifiesta el menor sufrimiento posible
(Gémez-Sancho, 2000). Como concepto multidi-
mensional, la calidad de vida incluye un compo-
nente fisico, caracterizado por la ausencia de do-
lor, dificultad respiratoria, sintomas digestivos y
otros sintomas causantes de molestias; un compo-
nente psicoldgico, determinado por la ausencia
de emociones negativas, ansiedad y depresion, y
por la presencia de un proceso de adaptacion ade-
cuado a las limitaciones que impone la enferme-
dad; un componente social, seiialado por la posi-
bilidad de interactuar con los demas sin alteracio-
nes de la comunicacion, y un componente espiri-
tual en el que se perciba una autoestima valida en
relacion con el conocimiento y percepcion de con-
trol de la propia vida y el respeto mostrado por
los demas (Annells y Koch, 2001; Axelsson y Sjo-
de, 1998; Cohen, Mount, Bruera y cols., 1997; Pay-
ne, 1992; Rathbone, Horsley y Goacher, 1994).

En este contexto, la actuacion de los profe-
sionales sanitarios desempefia un papel fundamen-
tal en la mejora de la calidad de vida del paciente
en cuidado paliativo; en concreto, su evaluacion
constituye un objetivo prioritario e imprescindible
para la atencion sanitaria optima. Tal vez por
ello, el problema de como mejorar el cuidado del
proceso de morir ha recibido una atencién consi-
derable (Bulkin y Lukashot, 1991; Christakis y
Escarce, 1996; Emanuel, Barry, Stoeckle, Ettel-
son y Emanuel, 1991; Knight, Knight, Gellula y
Coldman, 1992; McNamara, Waddell y Colvin,
1994; Solomon, 1995) con el propdsito de encon-
trar medidas que evaluen y mejoren las experien-
cias de los pacientes al final de la vida. Fruto de
este interés, se han disefiado diversos instrumentos
para evaluar la calidad del cuidado que se les pro-
porciona a los pacientes (Steinhauser, Clipp y
Tulsky, 2002).

Un concepto muy proximo al de calidad de
vida es el de satisfaccion. Concretamente, el es-
tudio realizado por MacLoughlin (2002) en cui-
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dados paliativos pone de manifiesto, tras una revi-
sion bibliografica, las relaciones encontradas entre
la calidad de vida de los enfermos paliativos y la
satisfaccion (Beaver, Luker y Woods, 1999; Byock,
1999; Corner, 1996; Hinton, 1996; King, Haber-
man y Berry, 1997; Woods, Beaver y Luker, 2000),
especialmente la satisfaccion con el cuidado sani-
tario (Fakhoury, 1998).

Si se atiende nuevamente a la multidimen-
sionalidad de la calidad de vida, la comunicacion
es un elemento especialmente importante que pre-
senta ciertas dificultades en el caso de las enfer-
medades terminales (Lo, McLeod y Saika, 1986;
Ong, DeHaes, Hoos y Lammes, 1995) debido a las
condiciones fisicas y psicologicas de los pacientes.

Benitez y Fraile (2002), autores con amplia
experiencia en el estudio de la calidad de vida en
pacientes paliativos, sefialan que la informacion
adecuadamente transmitida tiene un elevado va-
lor terapéutico al evitar situaciones de incertidum-
bre y de angustia. Para estos autores, es indispen-
sable la atencion integral de estos pacientes en los
aspectos psicologicos, afectivos y espirituales, lo
que es posible si el profesional establece con el
paciente una comunicacion adecuada que consi-
dere una respuesta a sus dudas y temores.

Es bien sabido que la comunicacion es esen-
cial en la relacion personal sanitario-paciente (Mo-
rrow, Hoagland y Carpenter, 1983), la que influ-
ye en el comportamiento del paciente y en los
resultados, incluidas la satisfaccion con el cuida-
do, las medidas fisiologicas y funcionales del es-
tado de salud y la adherencia terapéutica (Adolfs-
son, 2003; Freidin, Goldman y Cecil, 1980; Gree-
ne, Adelman, Friedmann y Charon, 1994; Kra-
vitz, Cope, Bhrany y Leake, 1994; Ong y cols.,
1995; Robbins, Bertakis, Helms y cols., 1993; San-
chez-Menegay y Stalder, 1994; Stewart, 1995).
Una buena comunicacion se puede traducir en una
adecuada calidad del cuidado, que podria, en un
momento dado, aumentar los mecanismos de afron-
tamiento a la muerte (Kaplan y Ware, 1995).

La comunicacion influye igualmente en los
niveles de satisfaccion (Brown, Butow, Boyer y
Tattersall, 1999; Butow, Dunn, Tattersall y Jones,
1994), encontrandose los pacientes mas satisfe-
chos al ser escuchados y, al percibir un ambiente
de confianza y mayor sinceridad, un mejor conoci-
miento de su enfermedad (McLoughlin, 2002).
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Por ello, la falta de comunicacion (Higgin-
son, Wade y McCarthy, 1990; Kravitz y cols.,
1994; Ley, 1988; Ong y cols., 1995; Sell, Devlin,
Bourke y cols., 1993) suele ser causa frecuente de
insatisfaccion en el paciente. Friedrichsen, Strang
y Carlsson (2002) enfatizan la importancia que
tiene el significado de las palabras en los pacien-
tes con cancer terminal, ya que existen algunas
palabras que pueden resultar ambiguas, evasivas
o amenazadoras, mientras que otras pueden tener
significados positivos. Ademas, hay que tener en
cuenta que el mensaje puede ser interpretado de
diferentes formas segun el paciente. Para esos au-
tores, el tipo de comunicacion ejerce una influen-
cia decisiva en la percepcion de los pacientes.

En este contexto, el presente trabajo tuvo
por objetivo analizar la relacion que hay entre la
comunicacion, la calidad de vida y la satisfaccion
en pacientes de unidades de cuidados paliativos
en el territorio espafiol. Igualmente, en un nivel
metodolédgico, toda vez que no existen instrumen-
tos que cumplan la funcion de valoracion-inter-
vencion en esta poblacion a la que se ha hecho
referencia, se pretendid realizar la evaluacion de
estas variables, lo que constituye una necesidad
para diversos profesionales sanitarios.

METODO
Sujetos

Para la realizacion de este estudio, se dispuso de
un total de 29 pacientes ingresados en unidades
de cuidados paliativos pertenecientes a distintos

hospitales de Espana: Zaragoza (51.7%), Cuenca
(17.2%), Cordoba (13.8%), Ledn (10.3%) y Bur-
g0s (6.9%).

De los 29 pacientes, 62.1% eran hombres y
37.9% mujeres, con edades comprendidas entre 45
y 80 afos, con una media de edad de 63.48 afios
(D. T. = 9.27). Respecto del estado civil, 10.3%
eran solteros, 79.3% casados, 3.4% separados o
divorciados y 6.9% viudos.

Instrumentos

Se procedio a disefiar una entrevista estructurada
para evaluar las dimensiones centrales de la cali-
dad de vida, comunicacion y satisfaccion (véase
el apartado “Disefio de instrumentos” mas adelan-
te). Dicha entrevista consto de trece items que
evaluan aspectos de comunicacion verbal; seis, as-
pectos de comunicacion no verbal, y diez, aspec-
tos basicos de la calidad de vida de estos pacien-
tes, como cambios fisicos, sintomatologia, limita-
ciones funcionales, repercusiones psicoldgicas, do-
lor y sus repercusiones, y aspectos sociales, eco-
nomicos y familiares. Igualmente, se incluye una
pregunta que el paciente debe responder dando su
opinion acerca de su satisfaccion con la asistencia
humana. Estas preguntas poseen un formato Li-
kert de cinco puntos, siendo las opciones de res-
puesta las siguientes: nunca, a veces, en término
medio, bastantes veces y siempre. En la Tabla 1
se muestran los items relativos a comunicacion, y
en la Tabla 2 los que tienen que ver con la cali-
dad de vida y satisfaccion.

Tabla 1. Instrumento de comunicacion.

PREGUNTAS COMUNICACION VERBAL

. {Se responde claramente a sus dudas?
. ;(Siente que el personal sanitario lo escucha?

01N LNk~ W —

10. (Lo trata con respeto el personal sanitario?

. (Siente que el personal sanitario tiene el mando de la situacion y no cuenta con su opinioén?
. {Hace preguntas con asiduidad al personal sanitario?
. (El personal sanitario le hace preguntas sobre su estado de salud?

. (El personal sanitario usa habitualmente palabras sobre su estado de salud?
. { Teme la reaccion del personal sanitario ante sus preguntas?

. {Se siente incomodo ante las preguntas del personal sanitario?

9. (Se encuentra usted mejor cuando se le informa?

11. {Cree que si pregunta le daran mas informacion?
12. {Cuén sincero piensa que es el personal sanitario con usted?
13. (En qué medida cree que el personal sanitario se siente interesado por sus problemas personales?

Continta...
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PREGUNTAS COMUNICACION NO VERBAL

e Caricias.

o Apreton de manos.

e Lo mira a los 0jos.

e Le sonrie.

e Asiente con la cabeza.

e Utiliza un tono de voz suave.

Indique cual de estas acciones observa en el personal sanitario:

Tabla 2. Instrumento de calidad de vida y satisfaccion.

PREGUNTAS SOBRE LA CALIDAD DE VIDA

. (Le afecta la sintomatologia fisica?

. (Interfiere el dolor en su descanso?

0. (Ha afectado su enfermedad a su familia?

. (Le afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su apariencia fisica?
. (Ha notado cambios de humor o de comportamiento con la enfermedad?

1
2
3
4. {Se ha adaptado a las limitaciones funcionales generadas por su enfermedad?
5. (Es independiente en las actividades de autocuidado?

6. (El dolor le produce limitaciones al momento de realizar actividades?

7

8

9

1

. (Ha tenido repercusiones econémicas el padecer esta enfermedad?
. (Ha afectado su enfermedad a su vida social?

PREGUNTA SOBRE LA SATISFACCION

11. ;Esta satisfecho con la asistencia humana?

De igual manera, se incorpord una pregunta a la
entrevista, “valoracion del nivel de satisfaccion
actual”, donde el entrevistador debia cuestionar
acerca de la satisfaccion del paciente con la entre-
vista realizada mediante una escala Likert de cinco
puntos (nulo, bajo, medio, alto y muy alto). Aun-
que esta pregunta no constituy6 una variable que
fuese objeto de estudio, resultaba esencial para la
determinacion del impacto de este tipo de estudios
en dichos pacientes.

Se recogieron también datos sociodemogra-
ficos de interés para la descripcion de la muestra,
como el sexo, la edad y el estado civil.

Disefio de los instrumentos

Antes de proceder al disefio del instrumento, se
realizd una revision exhaustiva de las bases de da-
tos vinculadas al estudio de los cuidados paliativos,
tales como PsychInfo, Medline, 1SOC, IME, Psy-
charticles y Mediclatina.

Para proceder al disefio del instrumento se
tuvieron en cuenta las recomendaciones realizadas
por Bayés, Limonero, Barreto y Comas (2001), lo-
grandose un instrumento sencillo y facil de admi-
nistrar. Es por ello que, aunque metodoldgica-
mente hubiera sido deseable utilizar medidas mas
complejas en agregado, las caracteristicas especia-

les de la muestra y la dificultad de acceso hicieron
necesario obtener medidas mas sencillas.

En una primera fase del disefo, se tuvo la
colaboracion de diferentes profesionales de enfer-
meria de unidades de cuidados paliativos, algu-
nos de ellos profesores de la Universidad Rey Juan
Carlos, asi como de alumnos del tercer curso de
Enfermeria que realizaban sus practicas en dichas
unidades. Con sus aportaciones, dado el conoci-
miento que tenian de estos pacientes, se elabor6 un
listado de diferentes items que evaluaran calidad
de vida teniendo en cuenta las dimensiones de este
concepto valoradas en esa poblacion: estatus fun-
cional, sintomas relacionados con la enfermedad
y relacionados con el tratamiento —en particular
dolor— y funcionamiento social (De Haes y Van
Knippenberg, 1987); asimismo, se elabord otro lis-
tado con items tanto de comunicacion verbal co-
mo no verbal.

Para garantizar la validez de contenido del
instrumento, se procedi6 a su valoracion por par-
te de jueces expertos (en este caso, ocho profesores
universitarios de las areas de personalidad, evalua-
cion y tratamiento psicoldgico), a quienes se les
proporcion¢ el listado de items de calidad de vida
(ordenados al azar) y la descripcion de cada dimen-
sion, y se les pididé que asignaran cada item a la
categoria correspondiente. De igual modo, debian
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clasificar los items de comunicaciéon como comu-
nicacion verbal y no verbal. Se alcanz6 un gra-
do de acuerdo igual o superior a 87.5% en la tota-
lidad de los items, salvo en dos relativos a cali-
dad de vida.

Respecto de la administracion del instrumen-
to, se opto por el formato de entrevista. La elec-
cion se hizo con base en las recomendaciones de
algunos autores, como Abraham (2003) y Stein-
hauser, Clipp, y Tulsky (2002), quienes consideran
a este formato como el mas apropiado, sefialando
que entre mayor empatia haya entre el adminis-
trador y el enfermo, mas se podrd proporcionar
confianza, esperanza y optimismo que infundan
seguridad en el paciente.

Es por ello que, conociendo ademas la varie-
dad de problemas vinculados a estas unidades, y
asesorados por los profesionales sanitarios (en-
fermeras o enfermeros) que trabajaban en tal ser-
vicio, se decididé que fuera el personal sanitario
que atiende normalmente al paciente el que admi-
nistrara dicho instrumento. El personal sanitario
es el que tiene un mayor conocimiento del pa-
ciente, sabe en qué fase se encuentra (muchos de
los pacientes, a pesar de estar en unidades de cui-
dados paliativos “desconocen” su situacion, en
muchas ocasiones por oposicion de la familia), y
posee criterios suficientes para decidir si el pacien-
te cumple o no los requisitos establecidos para el
estudio. Si bien es cierto que este procedimiento de
evaluacion conlleva ciertos sesgos, la literatura se-
nala que a través de este colectivo se consigue in-
formacion mas fructifera, y que ademas posee efec-
tos positivos si se siguen las recomendaciones se-
fialadas. Aun asi, como puede deducirse del tamafio
de la muestra, la investigacion no resulta sencilla.

El personal sanitario debia incluir la entre-
vista (previo consentimiento informado) dentro de
su quehacer diario con ese paciente, dejando a su
eleccion el momento de realizarla. No obstante,
tratando de compatibilizar el rigor metodolégico
con las implicaciones morales y éticas de este tipo
de estudios, uno de los miembros del equipo inves-
tigador asistia personalmente al hospital, mante-
nia una reunién previa con el administrador, le
explicaba y entrenaba en la técnica y el objetivo
y le solicitaba que se limitara a formular las pre-
guntas tal y como estaban planteadas, sin afiadir
informacion adicional, anotando las respuestas ob-

tenidas y enfocando al paciente hacia una respuesta
cuantitativa dentro de la escala de respuesta esta-
blecida. Pese a estas indicaciones, algunos admi-
nistradores comentaron la dificultad de algunos
pacientes para cuantificar, prefiriendo hablar de
su experiencia personal al hilo de alguna pregun-
ta planteada, dato que implica una reflexion aparte
que excede el objetivo de este articulo.

Pr ocedimiento

Tras la elaboracion del instrumento ya descrita,
se procedid a enviar una carta a los responsables
de unidades de cuidados paliativos de treinta hospi-
tales en el territorio espafiol. En la carta se comen-
taba el objetivo del estudio y se pedia en primer
lugar la valoracion del cuestionario por parte del
responsable con el fin de ofrecer todas las garan-
tias éticas y asegurar que el cuestionario fuera
aceptado por la organizacion del hospital. Igual-
mente, se sefialaban las caracteristicas que debian
cumplir los pacientes para participar en el estu-
dio: estar ingresados en unidades de cuidados pa-
liativos (no en situacion paliativa, pero si en otras
unidades, como oncologia), ser conocedores de su
situacion, estar en fase de aceptacion y tener las
condiciones fisicas y mentales adecuadas para po-
der responder a las preguntas planteadas, y, por
supuesto, estar de acuerdo en participar en el estu-
dio. Estas caracteristicas fueron valoradas por el
propio equipo sanitario que atendia al paciente.
En lo tocante a la forma de administracion, se in-
dicod que debia seguirse un formato de entrevista,
senalando que el entrevistador debia trabajar en
el centro y ser conocido por el paciente por su trato
diario (preferiblemente enfermero o psic6logo). Pre-
viamente, la persona que administrara la entrevis-
ta debia valorar, dentro de las condiciones anterio-
res, a qué pacientes se podia realizar el estudio, y
en los casos afirmativos podia desechar alguna
pregunta si la consideraba inadecuada por sus po-
sibles implicaciones ético-emocionales para ese
paciente en particular. Estas preguntas se compu-
taron como valores perdidos. Con estas premisas,
se pretendio, al conocer la problematica moral vin-
culada a dichas unidades, garantizar la maxima éti-
ca y participacion en el estudio, aunque evidente-
mente repercutiera en ciertos aspectos metodolo-
gicos, como el tamafio de la muestra.
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Después de enviada la carta y pasados diez
dias, se contactd telefonicamente con el responsa-
ble para conocer su opinion acerca de la partici-
pacion del hospital en el estudio. Se obtuvo la co-
laboracion de nueve hospitales. Las razones para
no participar en el estudio fueron fundamental-
mente la ausencia de unidades de cuidados palia-
tivos propiamente dichas o el poco tiempo que lle-
vaban funcionando, el hecho de que el enfermo no
era conocedor de su situacion (en muchas ocasio-
nes por la oposicion de la familia), el no estar en
fase de aceptacion o el no disponer de la cobertura
psicologica necesaria para trabajar con estos pa-
cientes. Ademads, en muchas ocasiones los pacien-
tes no reunian las condiciones fisicas y psicolo-
gicas necesarias para participar en el estudio.

Es necesario resaltar la postura no ya sélo
positiva sino entusiasta de los responsables de los
hospitales que colaboraron en este estudio. No s6lo
se limitaron a participar, antes bien mostraron su
interés en todo momento por este tipo de estudios,
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su preocupacion por la falta de datos al respecto y
el no saber como actuar. Aun asi, la recogida de
datos fue complicada, pues no resulto facil encon-
trar a pacientes paliativos que reunieran las condi-
ciones requeridas.

En el muestreo fue fundamental el apoyo de
los alumnos de Enfermeria, integrantes del Conse-
jo Estatal de Alumnos de Enfermeria (CEAE) de las
distintas universidades de las provincias espafiolas.
Tales alumnos sirvieron de vinculo entre el equipo
investigador y los profesionales de enfermeria y
psicologos de los distintos hospitales muestreados.

RESULTADOS
Datos descriptivos

En la Tabla 3 se muestran los datos descriptivos
obtenidos mediante los instrumentos de comuni-

cacion verbal, calidad de vida y satisfaccion.

Tabla 3. Datos descriptivos.

PREGUNTA | n | mebia | o1 | min | mAX
COMUNICACION VERBAL
1. (Siente que el persqng} sanitario tiene el mando de la situacion 73 1,50 171 0 4
y no cuenta con su opiniéon?
2. (Hace preguntas con asiduidad al personal sanitario? 29 2.03 1.40 0 4
l3u ci,(}il personal sanitario le hace preguntas sobre su estado de sa- 29 345 0.87 1 4
4. (Se le responde claramente a sus dudas? 29 3.17 1.03 0 4
5. (Siente que el personal sanitario lo escucha? 29 3.55 0.87 1 4
6. (Usa habltualmente el personal sanitario palabras muy técnicas 28 1.40 0.96 0 4
que usted no entiende?
7. (Teme la reaccion del personal sanitario ante sus preguntas? 29 1.02 0.85 0 4
8. ¢Se siente incomodo ante las preguntas del personal sanitario? 29 0.31 1.05 0 4
9. (Se encuentra usted mejor cuando se le informa? 29 3.38 1.01 0 4
10. ;Lo trata con respeto el personal sanitario? 29 3.69 0.85 0 4
11. ;{Cree que si pregunta le dardn mas informacion? 28 2.93 1.41 0 4
t162(1.()LC0m0 piensa que es de sincero el personal sanitario con us- 29 331 0.93 0 4
13. ;En qué medida cree que el personal sanitario se siente intere- 29 )36 1.40 0 4
sado por sus problemas personales?
CALIDAD DE VIDA
Puntuacion global de calidad de vida (10 items) | 26 | 1580 | 774 | 2 | 26
SATISFACCION
(Esté satisfecho con la asistencia humana? | 28 | 357 o83 | 1 | 4

Como se puede ver, entre los items con mayor
puntuacion se hallan el 10, el 5,el 3,el 9y el 12.
Por otro lado, entre los que tienen menor puntua-
cion se encuentran el 8 y el 7.

Cabe mencionar que, en cuanto a la comuni-
cacion no verbal, las acciones observadas por el pa-
ciente en el personal sanitario son mayoritariamen-
te las de sonreir (93.1%) y mirar a los ojos (89.7%).
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La puntuacion media de calidad de vida es
inferior a la media del rango teérico posible (0-40),
mientras que la puntuacion en el grado de satis-
faccion es muy elevado.

Relacién entre comunicacion verbal y calidad
deviday satisfaccion

Aplicada la prueba de Kolmogorov-Smirnov a las
diferentes variables de comunicacion verbal, y des-
cartada la distribucion normal de la muestra, se pro-
cedid a realizar la prueba U de Mann-Whitney
para obtener la relacion existente entre comuni-
cacion verbal y calidad de vida. Para ello, compro-
bada la distribucion normal de la variable calidad
de vida (z = .680; p = .744), se establecieron dos
grupos (altos y bajos) en dicha variable, tomando
la media como criterio de corte.

Respecto de la variable satisfaccion (medi-
da con un solo item), mostr6 una distribucion no
normal (z = 2.17; p = .000), con un patrén de res-
puesta con clara tendencia a las puntuaciones mas
altas o positivas. Este hecho, que sera analizado
en el apartado de la discusion por las implicacio-
nes que conlleva, hizo seleccionar metodologica-
mente la prueba de Kruskal-Wallis en su compara-
cion con las variables de comunicacion.

En cuanto a la relacion entre comunicacion
verbal y calidad de vida, los pacientes que perci-
bian que el personal sanitario tenia el mando y
que se sentian incomodos ante sus preguntas tu-
vieron puntuaciones significativamente menores
en esta ultima; por otro lado, aquellos pacientes a
los que el personal sanitario formulaba preguntas
sobre su estado de salud mostraron puntuaciones
mas altas en calidad de vida (Tabla 4).

Tabla 4. Comunicacion verbal y calidad de vida.

CALIDAD DE VIDA
. BAJA ALTA
COMUNICACION VERBAL X (D.T) X (D.T) U D
n n
1. ;Siente que el personal sanitario tiene el mando
de la situacion y no toma en cuenta a opinioén de 2.70 (1.63) 0.88 (1.43) 35.50 | .012%*
10 16
usted?
2. (Hace preguntas con asiduidad al personal sanita- 2.30 (1.49) 2 (1.46) 71.00 | 623
rio? 10 16 ) )
3. (El personal sanitario le hace preguntas sobre su 2.80 (1.13) 3.75 (0.44) 38.00 | 012%*
estado de salud? 10 16 ) )
4. ;Se responde claramente a sus dudas? 3(0.81) 3.12 (1.20) 6750 | 480
10 16 ) )
5. (Siente que el personal sanitario lo escucha? 3.20 (0.91) 3.69 (0.87) 5350 | 073
10 16 ) )
6. ( El personal sanitario usa habitualmente palabras 1.22 (1.20) 0.94 (1.61) 5450 | 274
muy técnicas que usted no entiende? 9 16 ) )
7. (Teme la reaccion del personal sanitario ante sus .50 (0.70) 0.56 (1.26) 6850 | 437
preguntas? 10 16 ) )
8. (Se siente incomodo ante las preguntas del per- 0.80 (1.31) 0.06 (0.25) 5200 | 030%*
sonal sanitario? 10 16 ) )
9. (Se encuentra mejor cuando se le informa? 3.30 (0.67) 3.31(1.25) 64.50 350
10 16 ) )
10. ;Le trata con respeto el personal sanitario? 3.70 (0.48) 3.62 (1.08) 69.00 | 399
10 16 ) )
11. ;Cree que si pregunta le daran mas informa- 2.70 (1.41) 2.87 (1.50)
cion? 10 15 67.50 | .657
12. ;Como piensa que es de sincero el personal 3.30 (0.67) 3.31(1.13) 6850 | 502
sanitario con usted? 10 16 ) )
13. (En qué medida cree que el personal sanitario se
siente interesado por sus problemas personales? 2'701((} AD) 2.751(61 48) 77.00 | .868

#* p < 05
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En lo relativo al resto de los items no significati-
vos, en la mayoria de ellos no se observan apenas
diferencias entre ambas puntuaciones (altas y ba-
jas en calidad de vida), y en aquellos en los que
hay se aprecia la influencia positiva de la ade-
cuada comunicacion verbal sobre la calidad de vi-
da, marcada especialmente por conductas del per-
sonal sanitario (por ejemplo, “;Siente que el perso-
nal sanitario lo escucha?”’) y no del paciente (por
ejemplo, hacer preguntas insistentemente al per-
sonal sanitario).

En lo que respecta a la relacion entre comu-
nicacion verbal y satisfaccion, se encuentra en tér-
minos generales la misma tendencia positiva de
la adecuada comunicacion verbal sobre la satis-
faccion, observandose que a los pacientes con alta
satisfaccion el personal sanitario les pregunta acer-
ca de su estado de salud, no temen la reaccion de
aquél cuando son ellos los que preguntan y se
sienten mejor cuando se les informa (X* = 5.196,
p=.036; X*=6.73, p =034, y X*=5.84, p = .054,
respectivamente).

Nivel de satisfaccion actual del paciente palia-
tivo entrevistado

Como ya se ha comentado en el apartado de pro-
cedimiento, se procedio a incluir la variable “ni-
vel de satisfaccion del paciente en el momento de
la entrevista” con el propdsito de determinar el im-
pacto de este tipo de estudios. La mayoria de los
pacientes muestra un nivel de satisfaccion alto
(60.8%), e incluso 32.1% manifiesta un nivel muy
alto. Estos datos permiten reflexionar sobre la ne-
cesidad de comunicacion de tal tipo de pacientes
y sobre el efecto, en este caso positivo, del estu-
dio, quiza porque la investigacion estaba conce-
bida de tal modo que en si misma poseyera un
valor terapéutico facilitador de la comunicacion
entre el profesional sanitario y el paciente.

DISCUSION

Los resultados obtenidos en el estudio muestran la
importancia que tiene la comunicacion en la cali-
dad de vida y la satisfaccion de los pacientes que
se hallan ingresados en las unidades de cuidados
paliativos. Se dice que los ultimos dias de la vida
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deberian constituir una etapa en la que el sistema
sanitario debe de buscar de forma insistente ob-
tener la placidez, el alivio, la calidad de vida o la
calidad del proceso de morir de los pacientes; es
decir, la ausencia de malestar fisico y el alivio
del malestar psicoldgico, a fin de que repercuta
positivamente en la situacion espiritual de la per-
sona y de su familia.

Es importante mencionar antes de nada que
la comunicacion se basa tanto en la informacion
proporcionada al paciente sobre su enfermedad
(diagnostico, prondstico), como en la relacion entre
el personal sanitario, pudiendo ser la comunicacion
una herramienta terapéutica. Para Benitez y Frai-
le (2002), la informacion no deberia solamente
circunscribirse a los aspectos de diagnostico y pro-
nostico, sino tener una funcidén educativa, esto es,
informar y educar considerando todos los aspec-
tos que contribuyen a la mejora del bienestar, en
este caso la calidad de vida y la satisfaccion.

En el ejercicio de la medicina, la comunica-
cion con el paciente es una actividad basica e ine-
ludible que, con las personas afectadas por una
enfermedad en fase terminal, debe basarse en la
presencia de una escucha activa con alto grado de
empatia y de respeto hacia el otro (Benitez y Fraile,
2002). Ello se traduce en bajos niveles de reacti-
vidad y una adecuada utilizacion de los silencios
por parte del profesional, en una elevada bidirec-
cionalidad y en una comunicacion no verbal que
favorezca el apoyo narrativo y el clima empatico
(Benitez, 1994; Billings, 1985; Buckman, 1998).

Esa “bidireccionalidad”, esencial en el pro-
ceso de comunicacion, y mas aun si persigue fines
terapéuticos, se ve plasmada en los resultados en-
contrados. Los pacientes que exhiben mayor cali-
dad de vida y mayores niveles de satisfaccion son
aquellos a los que el personal sanitario pregunta
mas, pero también quienes no se sienten incomo-
dos ante las preguntas ni temen la reaccion del
personal sanitario a estas. Por otro lado, se tradu-
ce en que el personal sanitario “no tiene el mando
de la situacién”, lo que repercute igualmente en la
calidad de vida del paciente.

En este contexto, la informacion contiene un
caracter de “educacion para la salud” que permite
al paciente ejercer cierto control sobre la enferme-
dad y las circunstancias que rodean su vida para
sentirse seguro y respetado (alivio del sufrimiento,
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toma de decisiones sobre los tratamientos o el lugar
del cuidado, entre otros) (Benitez y Fraile, 2002;
De Haes y Koedoot, 2003).

Kutner, Steinert, Corbett, Jahnigen y Barton
(1999) y Bostrom, Sandh, Lundberg y Fridlund
(2004) mencionan que los pacientes paliativos
desean que el personal sanitario sea honesto con
ellos y que prefieren saber los cambios que pue-
den ocurrir en el transcurso de su enfermedad.

Atendiendo al resto de puntuaciones encon-
tradas, se puede decir que estos pacientes tienen
una comunicacion de calidad, que se caracteriza
porque permite al otro expresar sentimientos y
miedos, resuelve las falsas creencias sobre la en-
fermedad y transmite aspectos afectivos que hacen
sentir a la persona enferma que no serd rechazada
ni abandonada (Benitez, 1994; Benitez y Fraile,
2002; Billings, 1985; Taboada y Bruera, 2001).

La comunicacion no verbal también resulta
muy importante, y en dichos pacientes se aprecia
que las acciones mas observadas en el personal sa-
nitario son las de sonreir, mirar a los ojos, asentir
con la cabeza y dar apretones de manos. Mackereth
(2000) enfatiza la importancia que tiene el contac-
to corporal en los pacientes en cuanto a mejorar
su calidad de vida.

Llegados a este punto, convendria reflexio-
nar sobre los altos niveles de satisfaccion halla-
dos en esta muestra. Si bien es cierto que la litera-
tura revela en muchas ocasiones esos niveles (Carl-
son, Youngblood, Dalton, Blau y Lindley, 2003;
Edmonds, Karlsen, Khan y Addington-Hall, 2001;
Faithfull, Corner, Meyer, Huddart y Dearnaley,
2001; Hinton, 1994), también lo es que otros es-
tudios sefialan que los pacientes paliativos tienen
necesidades insatisfechas (Addington, MacDonald,
Anderson y cols., 1992; Dawson, 1991; Field y
McGaughey, 1998; Houts, Yasko, Harvey y cols.,
1988; Mor, Guadagnoli y Wool, 1987; Wiggers,
Donovan, Redman y Sanson, 1990) y que en oca-
siones la ayuda considerada como necesaria no
es suficiente, o, por el contrario, que los profesio-
nales proporcionan mas ayuda que la que los pa-
cientes desean (Steinert y Rosenberg, 1987).

En el presente caso en particular, ciertas con-
diciones fundamentalmente éticas y culturales lle-
varon a elegir una muestra claramente insuficiente.
Dicha muestra la constituyeron pacientes ingresa-
dos en unidades de cuidados paliativos conocedores

de su situacion, en fase de aceptacion, con condi-
ciones fisicas y mentales adecuadas y motivados
a participar. ;/Es posible que tales criterios fuesen
factores que contribuyeran a su satisfaccion? ;Es
esta la idea que se tiene realmente acerca de co-
mo afrontar el proceso de morir? Por otro lado,
después de un importante esfuerzo de muestreo,
solo hubo 29 pacientes entrevistados, mas ;qué
ocurre con el resto?, ;estarian igualmente satisfe-
chos? Estas son cuestiones sobre las que se debe
reflexionar.

Finalmente, no debe dejarse de mencionar el
fin terapéutico de este estudio. Se ha tratado, por
la naturaleza del objetivo pretendido, de compen-
sar el rigor metodologico con el valor terapéutico,
no siempre compatibles. Tal vez por ello, en cuan-
to al rigor experimental los datos deben tomarse
con cierta cautela (seleccion de la muestra, cuantia,
variables no agregadas), aunque de ellos —como
se ha intentado plasmar en este articulo— pueden
extraerse diversas conclusiones relevantes. No obs-
tante, en el nivel terapéutico se tomaron en cuenta
las recomendaciones realizadas por Bayés y cols.
(2001), disenando instrumentos que, garantizando
su validez externa, sean de facil administracion y
a su vez resulten de beneficio terapéutico para el
propio paciente.

El formato utilizado de entrevista, su admi-
nistracion por personal interno y los niveles de
satisfaccion mostrados por el paciente en el mo-
mento de aquella son una buena prueba del valor
terapéutico del estudio.

Tal y como sefialan numerosos autores (Abra-
ham, 2003; Cohen, Boston, Mount y Porterfield,
2001; Steinhauser y cols., 2002), para mejorar los
cuidados del enfermo paliativo, y por ende su cali-
dad de vida, se necesitan mediciones para evaluar
la calidad y la efectividad de las intervenciones del
cuidado, sobre todo para ayudar a un paciente a
morir mejor. Pero para ello se debe conocer qué
es lo mejor y como se puede medir.

Lo ideal es seguir lineas de investigacion
multicéntricas y fomentar la colaboracion entre dis-
tintas entidades con el fin de profundizar el conoci-
miento sobre el proceso de morir. El hecho de apli-
car un instrumento sencillo y facil de administrar
facilita la recopilacion de la informacion, sin olvi-
dar que lo primordial es ayudar a la comunicacion
con el enfermo y facilitar que éste manifieste sus
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problemas. Es por ello que también resulta esen-
cial, al enfocar su instrumentacion practica, deci-
dir la persona o personas que deben utilizarlo, la
forma de hacerlo y el tiempo requerido. Ademas,
cuanta mayor empatia exista entre el administra-
dor y el enfermo, mas se podra proporcionar con-
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fianza, esperanza y optimismo que infundan se-
guridad en el paciente. Este tipo de estrategias de
investigacion contribuiran, sin duda alguna, al co-
nocimiento de las necesidades emocionales, socia-
les y espirituales de los pacientes paliativos y, en
definitiva, a la mejora de su calidad de vida.
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