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RESUMEN

El presente trabajo tuvo como objetivo analizar la calidad de vida de los enfermos ingresados en
unidades de cuidados paliativos. Para ello, se procedié a administrar un instrumento en forma de
entrevista que recogia aspectos basicos de la calidad de vida (repercusiones fisicas, psicoldgicas,
dolor e interferencia, limitaciones funcionales, repercusiones econémicas, sociales y familiares),
asi como cuestiones relativas a la satisfaccion de los pacientes con los recursos materides, la
asistencia técnica o la asistencia humana. Los resultados hallados ponen de manifiesto que las
areas més afectadas fueron el area familiar y social, seguidas de la sintomatologia fisica. Por otro
lado, revelan que los pacientes se hallaban altamente satisfechos con los recursos materiales, la
asistencia técnicay especialmente con la asistencia humana. Estos datos, unidos a las incidencias
en el procedimiento seguido, dan pie a una reflexion acerca del papel de las unidades de cuida
dos paliativos.
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ABSTRACT

The objective of this study was to analyze the quality of life of the patients admitted in palliative
care units. In order to do this, researchers proceeded to administer an instrument in the shape of
interview that gathered basic aspects of the quality of life (physical, psychological repercussions,
pain and interference, functional limitations, economic, social and family repercussions), as well
as questions relative to the satisfaction of the patients with material resources, technical assis-
tance, or the human assistance. Results show that the most affected areas were the familiar and
social ones, followed by the physical symptomatology. On the other hand, the patients were
highly satisfied by the material resources, the technical assistance, and especially the human as-
sistance. Therefore, contributions from palliative care units are presented and discussed, as well
as areflection about the current situation and the necessary changes in this relevant task.

Key words: Paliative care; Quality of life; Palliative care units.
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INTRODUCCION

al vez debido a algunas de las razones que

ya se han sefialado en la literaturay reco-

gidas por Robledo de Dios (1995) ? como
la menor tolerancia al sufrimiento que se observa
en la sociedad actual, € aumento de la expectativa
de vida, la disminucién de la espiritualidad en €
hombre, la falta de preparacion o educacion para
la muerte o & miedo a lo desconocido? , € tema
de la muerte no congtituye en la actuaidad un ob-
jeto de especia interés por parte de la ciencia mé-
dicay de la literatura cientifica, y en general se
observa un fuerte rechazo socia haciatodo lo rela-
cionado con ella. Sin embargo, tal y como sefiala
Bayés (2001) haciendo alusion a los trabajos de
Cassdl (1982, 1991) y de Cdlahan (2000), la me-
dicinade siglo xXxI tiene dos objetivos de la misma
categoria e importancia: € universalmente recono-
cido de “luchar contra las enfermedades’, pero
también € de “cuando llegue la muerte, conseguir
gue los pacientes mueran en paz’. En este senti-
do, lafuncion del acto médico incluye no solo evi-
tar la muerte sino proporcionar calidad de viday
tratar de algar € sufrimiento, en especial e que
se produce en la confrontacién de los enfermos
con las pérdidas biologicas y psicoldgicas subje-
tivamente importantes para ellos, y sobre todo con
la pérdida de la propia vida (Bayés, 2001).

En tal contexto, por lo tanto, el concepto de
calidad de vida desempefia un papel fundamen-
tal. Aungue la calidad de vida sea en si mismo un
concepto amplio, multidimensional, de definicion
complglay no consensuada por los diferentes au
tores, puede definirse como un juicio subjetivo del
grado en que se ha alcanzado la satisfaccion, la
felicidad o un sentimiento de bienestar personal,
pero ese juicio subjetivo se encuentra vinculado a
determinados indicadores “objetivos’ (biolbgicos,
psicol6gicos, conductudesy socides) (Diener, 1984).

Procurar la calidad de vida en la fase find
de la existencia es, sin duda aguna, € objetivo de
las unidades de cuidados paliativos (UCP). De acuer-
do ala Organizacién Mundia de la Sdlud, el ob-
jetivo de estas unidades es el de procurar €l cui-
dado globa y activo de los pacientes cuya enfer-
medad no responde a un tratamiento curativo. El
control del dolor, de otros sintomas y de problemas
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psicolOgicos, sociaesy espirituales adquiere en dlos
una importancia primordia. El objetivo de los cui-
dados paliativos es, pues, conseguir la maxima ca-
lidad de vida posible para los pacientes y sus fami-
lias. Segun Bayés (2001), dicho objetivo es poner
“un especid énfasis en tratar de facilitar a cada
enfermo las circunstancias personales ? externas
e internas? que mas puedan favorecer su proce-
so de aceptacion y acceso a una muerte en paz”.

Asi, el paciente paliativo es aquel que cum-
ple los criterios de padecer una enfermedad avan
zada, progresiva e incurable; que carece de posi-
bilidades razonables de respuesta a tratamiento es-
pecifico; que padece numerosos problemas o sin
tomas intensos, multifactoriales y cambiantes de
gran impacto emocional en el paciente mismo, su
familiay el equipo terapéutico, muy relacionados
con la presencia, explicita o no, de la muerte, v,
por ultimo, que tiene un prondgtico de vida inferior
a seis meses (Sociedad Espafiola de Cuidados Pa-
liativos, 1993).

Existen ya dgunos estudios que andizan pre-
cisamente la calidad de vida de este tipo de pacien
tes. Concretamente, se han disefiado diferentes ins-
trumentos de evaluacién especificos en tal con
texto, como el McGill Quality of Life (MQoOL) de
Cohen, Mount, Strobel y Bui (1995) o el Patient
Evaluated Problem Scores (PEPS), de Rathbone,
Hordey y Goacher (1994). De dlos, quiza el méas
utilizado sea e MQOL, que incluye cinco dominios
de evaluacion: sintomeas fisicos, estado fisico, esta-
do psicoldgico, aspectos existenciales y apoyo, y
gue muestra unos indicadores bastante aceptables
de fiabilidad en los estudios realizados (Cohen,
Mount, Brueray cols., 1997).

No obstante, cabe sefidar la escasez de estu-
dios redlizados utilizando muestras espafiolas, aun-
gue destacan las lineas de investigacion de autores
como Sanz, Bayés, Centeno o Arranz, entre otros,
asi como de sus colaboradores.

Los estudios redizados ponen de manifiesto
laimportancia de contar con la opinidn del paciente
en la evaluacion de la calidad de vida, ya que €l
juicio de éste difiere del emitido por e personal de
enfermeria, especialmente en areas tales como €l
nivel de ansiedad, los pensamientos personales o
la informacion recibida (Horton, 2002). Iguamen+
te, los estudios revelan que las areas relativas a
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los dominios fisicos y existenciales son los méas
afectados, por lo que £ hace necesaria una na
yor intervencion en dichos dominios (Lo, Woo,
Zhoc y cols.,, 2002). Al mismo tiempo, se ha db-
servado que los pacientes en las unidades de cui-
dados paliativos muestran menos ira'y mas senti-
mientos positivos, y aungue relatan mas ansiedad
ante la muerte, tienen menos ansiedad hacia la
soledad y menos ansiedad generalizada (Viney,
Walker, Robertsony Lilley, 1994).

En definitiva, con base en la literatura exis-
tente, y dada la escasez de estudios en este sentido
ya comentada, especiamente en las muestras espa-
fiolas, € presente estudio analizd la calidad de vida
de los pacientes ingresados en unidades de cuida
dos paliativos dd territorio espafiol. Como se @-
mentara en la discusion de este trabgjo, 1os resulta
dos hallados abren un campo de reflexion funda-
mental y necesario, especialmente S se atiende no
solo el andlisis de los datos sino a las dificultades
encontradas.

METODO
Sujetos

Paralarealizacion de este estudio se contd con una
muestra de 29 pacientes paliativos ingtitucionaliza-
dos pertenecientes a distintos hospitales: Burgos
(6.9%), Cordoba (13.8%), Cuenca (17.2%), Ledn
(10.3%) y Zaragoza (51.7%).

De los 29 pacientes, 62.1% eran hombres y
37.9% mujeres, con edades comprendidas entre los
45y los 80 afios, con una media de 63.48 afiosy
una desviacion tipica de 9.27. En cuanto a su es-
tado civil, 10.3% eran solteros, 79.3% casados,
3.4% separados o divorciados y 6.9% viudos.

Instrumentos

Se procedio a presentar a los citados pacientes tre-
ce preguntas (Tabla 1) con € objetivo de evaluar
su calidad de vida. Estas preguntas poseen un for-
mato de respuesta dicotomico (“si/no”), y en €
caso de gue la respuesta sea afirmativa, se pro-
porciona una calificacion en una escala de cuatro
puntos (bajo, medio, alto o muy alto) para cuanti-
ficar el grado de calidad.

Las diez primeras preguntas pretenden eva-
luar los aspectos basicos de la calidad de vida,
como cambios fisicos, sintomatologia, limitacio-
nes funcionales, repercusiones psicoldgicas, -
lor y sus repercusiones, y aspectos sociaes, eco-
noémicos y familiares.

Ademés, se considero conveniente valorar el
nivel de satisfaccion del paciente con aspectos re-
lativos a entorno hospitalario como un indicador
més de su calidad de vida. Para ello, se adminis-
traron otros tres items que valoran la satisfaccion
con los recursos materiales del centro, con la asis-
tencia técnicay con la asistencia humana. Dichos
items aparecen mostrados en la Tabla 2.

Tabla 1. items relativos a las dimensiones basicas de calidad de vida.

¢L e afectan | os cambios que su enfermedad ha provocado en su aparienciafisica?

¢Hanotado cambios de humor o de comportamiento con la enfermedad?

¢Le afectala sintomatologia fisica?

¢Se ha adaptado a las limitaciones funcional es generadas por su enfermedad?

¢Esindependiente en las actividades de autocuidado?

¢Leproduce el dolor limitaciones alahora de realizar actividades?

¢Interfiere el dolor en su descanso?

¢Hatenido repercusiones econémicas el padecer esta enfermedad?

¢Haafectado su enfermedad a su vida social ?

¢Haafectado su enfermedad a su familia?

Tabla 2. items para la vaoracion de la satisfaccion del paciente.

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?




16

Por ultimo, € instrumento tiene una pregunta fi-
nal: “Vaore su nivel globa de satisfaccion ectual”
con cinco opciones de respuesta (nulo, bao, me-
dio, ato, muy alto). El objetivo de dicha pregun
taes evaluar € efecto de este tipo de estudios en
los pacientes, dadas sus caracteristicas especificas;
es decir, interesaba obtener una respuesta acerca
de s € paciente ingresado en una unidad de cui-
dados paliativos se sentia comodo hablando de su
situacion particular.

Se recogieron ademas datos sociodemogr &
ficos de interés para la descripcion de la muestra,
como €l sexo, laedad o el estado civil.

El instrumento fue disefiado por & equipo in
vestigador. Las razones que llevaron a éste a di-
sefiar un instrumento especifico para la evalua-
cion delacalidad de vidaen los pacientes fueron
varias. En primer lugar ? como ya se comento i
neas atras? , aungue existen varios instrumentos
para este fin, hay escasos datos sobre ellos en la
poblacién espafiola; en segundo lugar, dadas las
caracteristicas de lamuestray € procedimiento de
administracion (entrevista), se supuso que un for-
mato breve, sin medidas de agregado, era el mas
acertado. Es por elo que cada una de las pregun-
tas adquiere valor por si mismay constituye una
dimension independiente en la evauacion de la
calidad de vida en este tipo de pacientes.

Los items fueron disefiados por € equipo in
vestigador con base en la literatura existente -
bre & tema. Para la elaboracion final del instru-
mento, se procedié a su validacion por parte de
jueces expertos y se contd con la opinion de los
jefes de enfermeria de las unidades de cuidados
paliativos de los hospitales en que llevd a cabo el
estudio. Por Ultimo, se procedié a una primera ad-
ministracion (a modo de pilotgje) con d fin de de-
tectar las posibles dificultades en su comprension
y cumplimentacion.

Procedimiento

Una vez elaborado € instrumento, descrito ya en
el apartado de instrumentos, se procedid a enviar
una carta a los responsables de unidades de cui-
dados paliativos de treinta hospitales en € terri-
torio espaiiol. En la carta se comentaba el objeti-
vo del estudio y se pedia, en primer lugar, la ve-
loracion del cuestionario por parte del responsable
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con € fin de ofrecer todas las garantias éticas y
asegurar que aquél fuera aceptado por la organi-
zacion del hospital. Igualmente, se sefialaron las
caracteristicas que debian cumplir estos pacien
tes: estar ingresados en unidades de cuidados palia-
tivos (no en una Situacion pdiativa, pero si en uni-
dades como oncologia), ser conocedores de su s-
tuacion y tener las condiciones fisicas y mentales
adecuadas para poder responder a las preguntas
gue se les planteron; ademas, debian querer parti-
cipar en € estudio. Respecto de la forma de admi-
nistracion, se informd que debia seguirse un for-
mato de entrevista, sefidando que € entrevistador
debia ser una persona trabajadora del centro, co-
nocida por € paciente por su trato diario (preferi-
blemente enfermeros o psicologos).

Después de enviada la carta 'y pasados diez
dias, los presentes autores procedieron a comuni-
carse con los responsables para conocer su opinién
acerca de la participacion del hospital en € estu-
dio. Seobtuvo la colaboracion de nueve de ellos.
Las razones para no participar en € estudio fueron
fundamental mente la ausencia de unidades de cui-
dados pdliativos propiamente dichas o € poco tiem-
po que llevaban funcionando, e hecho de que €
enfermero no era conocedor de la situacion de los
pacientes (en muchas ocasiones por la oposicién
de la familia), & no disponer de la cobertura psi-
col 6gica necesaria para trabajar con estos pacier+
tes o que los pacientes no reunian las condiciones
fisicas y psicolégicas requeridas.

En & muestreo fue fundamental el apoyo de
los alumnos integrantes del Consegjo Estatal de
Alumnos de Enfermeria (CEAE) de las distintas uni-
versidades de las diferentes provincias espaiplas.
Estos alumnos sirvieron de vinculo entre € equipo
investigador y los profesionales de enfermeriay
psicdlogos de los distintos hospitales muestreados.

RESULTADOS

A continuacion, se muestran los resultados obte-
nidos en cada una de las dimensiones valoradas
(dimensiones bésicas de calidad de vida, satisfac-
cion con e entorno hospitalario y satisfaccion ac-
tual), indicando tanto el porcentgje de pacientes
afectados como €l grado de afectacion en e caso
de respuestas positivas. Estos resultados se mues-
tranenlas Graficas1al1l0y enlaTabla 3.
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Como se puede apreciar en la Gréfica 1, mas
de la mitad de los pacientes se sentia afectada
por los cambios que su enfermedad habia provo-
cado en su apariencia fisica. El grado de esta afec-

tacion fue variable, pero es de destacar que casi

un tercio de los pacientes manifestd verse afecta
do en un grado muy alto por dichos cambios.

Gréfica 1. ¢Le afectan los cambios que su enfermedad ha provocado en su aparienciafisca? ¢A qué nivel?

Cambiosen la aparienciafisica
Ocurrenciay grado

No
42.9%

Ta y como se observa en la Gréfica 2, dos terceras
partes de |os pacientes se dijeron afectados por la
sintomatologia fisica que padecian. El grado de
percepcion de dicha sintomatologia se stla en

Muy alto
31.3%
Alto

6.3%
Medio
37.5%

Bajo
25.0%

niveles medios y altos, ya que ninguno de los pa-
cientes respondio que €l grado de afectacion fue-
se bgjo. A una quinta parte de elos la sintomato-
logia les afectaba en un grado muy alto.

Gréfica 2. ¢|e afectala sintomatologiafisica? ¢A qué nivel?

Sintomatologia fisica
Ocurrenciay grado

No
32.1%

—~
-~
~
~ -

En la Gréfica 3, donde se reflgjala percepcion de
cambios de humor o de comportamiento araiz de

laenfermedad, se observan porcentajes de ocuren
ciaidénticos alos observados en relacion alos cam:
bios en la gpariencia fisica. Ninguno de los pacien

- | Muy dto
15.8%

Alto
™~42.1%

| Medio
42.1%

tes minimizd la percepcion de dicho cambio psi-
colégico, situando la percepcion en porcentajes
medios y altos. Una quinta parte de ellos consi-
der6 € grado de cambio de humor o de compor-
tamiento como muy alto.
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Gréfica 3. ¢Ha notado cambios de humor o de comportamiento con la enfermedad? ¢A qué nivel?
Cambios en el humor
Ocurrenciay grado
=TT Muy alto
=" 20.0%
Alto
No Si 40.0%
42.9% 57.1%
Medio
- 40.0%
La totalidad de los pacientes encuestados afirmo siderablemente elevado, ya que casi un tercio de
gue se habia adaptado a las limitaciones funcio- los pacientes considerd que € grado habia sido al-
nales generadas por su enfermedad (Gréfica 4). to, y muy alto cuatro de cada diez.

Ademas, € grado de adaptacion habia sido con
Gréfica 4. ¢Se ha adaptado alas limitaciones funcionales generadas por su enfermedad? ¢A qué nivel?

Limitacionesfuncionales
Ocurrenciay grado

= Muy alto
39.3%

S Alto
100.0% 28.6%

Medio
=~ 32.1%

-~
—
—

Como se puede apreciar en la Gréfica 5, la prac- independencia alcanzd niveles muy elevados,
tica totalidad de los pacientes se considerd inde- pues dos terceras partes de la muestra percibio

pendiente en las actividades de cuidado. Dicha ese grado como muy alto.
Gréfica 5. ¢Esindependiente en las actividades de autocuidado? ¢A qué nivel?

Independenciay autocuidado
Ocurrenciay grado

Muy ato
63.0%
No Si
3.6% 96.4%
Alto
25.9%
T~ 11.1%
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En la Gréfica 6 se observa que un porcentgje ee- des. Sin embargo, €l grado de esas limitaciones
vado de la muestra manifest6 que el dolor le pro- fue variable, predominando los niveles medios.
ducia limitaciones a la hora de redlizar activida-

Gréfica 6. ¢L-e produce d dolor limitaciones ala hora de redlizar actividades? ¢A qué nivel?

Dolor y limitacién
Ocurrenciay grado Muy ato

== 5.9%
Alto

29.4%

No Si Medio
0, 0,
39.3% 60.7% 41.2%

Bajo
23.5%

En la Gréfica 7 se muestra como € dolor interfiere los pacientes que expresaron que e dolor no les
hacia posible descansar, casi la mitad sentia afec-

en e descanso de los pacientes. En este caso, se ob-
serva que la muestra se distribuy6 en partes igua tado su descanso en un grado medio.

les respecto de esa interferencia. De la mitad de
Gréfica 7. ¢nterfiere e dolor en su descanso? ¢A qué nivel?

Dolor y descanso

Ocurrenciay grado

- - Muy alto
21.4%

Alto

14.3%

No Si )
50.0% 50.0% Medio
42.9%

—~ Bajo
- 21.4%

Ta como se exhibe en la Gréfica 8, poco mas de cas. La mayoria de ellos consideré que e grado
la tercera parte de los pacientes percibié que su de esta repercusion econdmica habia sido medio.

enfermedad habia tenido repercusiones econdémi-
Gréfica 8. ¢Hatenido repercusiones econdmicas € padecer esta enfermedad? ¢A qué nivel?

Reper cusiones econémicas

Ocurrenciay g/rado Muy alto
- 20.0%
Alto
10.0%
No Si
64.3% 35.7% Medio
60.0%
S~ ~ Bajo
= 10.0%
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mayoria de |os pacientes esa afectacion habiasdo

En la Grafica 9 se muestra que una elevada pro-
altao muy ata

porcion de los pacientes percibia que su enferme-
dad habia afectado su vida socid. Ademés, para la

Gréfica 9. ¢Haafectado su enfermedad a su vidasocid? ¢A qué nive?

Vida social
Ocurrenciay grado

- -7 Muy alto
25.0%

Alto

No Si 35.0%

28.6%

Medio
30.0%
Bajo
= 10.0%

— .
T~
—

—

porcion casi iguamente elevada consideraba que

Tal y como se observa en la Gréfica 10, més de
el grado de afectacion habia sido alto y muy alto.

ocho de cada diez pacientes sentia que su enferme-
dad habia afectado a su familia. De dlos, una pro-

Grafica 10. ¢Ha afectado su enfermedad a su familia? ¢A qué nivel?

Familia
Ocurrenciay grado

<< Muy alto
31.8%

No Si Alto
15.4% 84.6% 45.5%

Medio
18.2%
Bajo

~
—~ -
-—
—
—_——

4.5%

Asimismo, € grado de satisfaccion fue muy alto

L os pacientes entrevistados estaban satisfechos
en la practica totalidad de la muestra (Tabla 3).

con la asistencia técnica, con |os recursos mate-
riales disponibles y con la asistencia humana.

Tabla 3. Satisfaccion con los recursos materiaes, asistencia técnicay asistencia humana.

Grado
Si Bajo Medio Alto Muy alto
Recursos materiales 92.9 0.0 3.8 34.6 61.5
Asistenciatécnica 96.4 0.0 0.0 29.6 70.4
Asistencia humana 100.0 7.1 0.0 214 714
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Finamente, en cuanto a los niveles de satisfaccion
del paciente en e momento de la entrevista, pue-
de apreciarse que 68.8% de los pacientes mani-
festd un nivel de satisfaccion ato, 32.1% un n-
vel muy atoy 7.1% un nivel medio. Estos datos
permiten reflexionar sobre la necesidad de comu-
nicacion de esetipo de pacientesy sobre € efecto,
en este caso positivo, del estudio, quiza porque
estaba concebido de tal modo que en S mismo po-
seyera un valor terapéutico facilitador de la comu
nicacion profesional sanitario-paciente.

DISCUSION

De acuerdo a Lo y als. (2002), una dimension
fundamental de la calidad de vida de los pacien-
tes paliativos es la relacionada con los aspectos
fiscos derivados de su enfermedad. De ellos, la sin
tomatologia fisica es uno de los principaes &
pectos a tener en cuenta. Después, y en orden de
prioridad, el dolor constituye otro de los proble-
mas clave a abordar en este tipo de pacientes, es-
pecialmente el dolor crénico. Su calidad de vida
seve mermada en primer lugar ? ajuzgar por los
datos obtenidos? por las limitaciones que el do-
lor produce al momento de realizar sus activida-
des, y en segundo lugar por la interferencia que
produce en descanso. Finalmente, dentro de la di-
mension relacionada con 1os aspectos fisicos, cabe
sefidar que los cambios en la apariencia fisica de
los pacientes, derivados de la enfermedad, consti-
tuyen otro factor importante.

Un aspecto especiamente llamativo es que
todos los pacientes de la muestra se consideraban
adaptados a las limitaciones funcionales generadas
por su enfermedad, y que la préctica totalidad de
ellos podiaredizar las actividades de lavida diaria
de manera autonoma. No obstante, es oportuno se-
faar que ese dato no puede generaizarse d colec-
tivo de pacientes paliativos ingresados, ya que los
criterios de seleccion de los participantes (comen
tados en € gpartado de procedimiento) afectan con
Siderablemente tal resultado.

Una segunda dimensién de la calidad de vi-
da a considerarse es la relacionada con |os aspec-
tos psicoldgicos. El porcentgje de la muestra que
se sentia afectado por los cambios de humor o de
comportamiento derivados de su enfermedad fue

igual que e que se veia afectado por los cambios
en la sintomatologia fisica.

En tercer lugar, conviene destacar la impor-
tancia que para los pacientes tiene la dimension fa-
miliar y social. Los porcentajes de pacientes que
expresaron que su enfermedad habia afectado su
vida social y familiar son los més elevados en las
dimensiones consideradas.

Es por ello que, desde el punto de vista de
los cuidados paliativos, resulta fundamental abor-
dar no solo la sintomatologia sino otro tipo de pre-
ocupaciones del paciente, como las relacioradas
con su vidafamiliar y socia, entre otras. De hecho,
tal tipo de cuestiones y todas las vinculadas con
la esfera existencial del paciente han mostrado ser
especiamente relevantes en los estudios redlizados
(Coheny cals, 1997; Loy cals, 2002; Rchardsy
Ramirez, 1997).

Finalmente, en lo referente a las limitacio-
nes del estudio, es necesario reflexionar sobre otro
tipo de resultados, que s bien no tienen un cont
ponente cuantitativo, a los presentes autores han
parecido de gran utilidad e interés.

La principal limitacion de este estudio es el
escaso humero de sujetos en la muestra (29). Sin
duda, es inconveniente generalizar los resultados a
partir de esta muestra a una poblacion. No obstante,
es considerable la dificultad para encontrar pacien
tes en unidades de cuidados paliativos (no en Situa-
cion paliativa, sino en otras unidades, como onco-
logia) conocedores de su situacion, en condiciones
fiscas y mentd es adecuadas para poder responder a
las preguntas planteadas y que, ademés, desearan
participar en el estudio. Curiosamente, este Ultimo
fue & objetivo que se logré mas fécilmente. Todos
los pacientes en las condiciones anteriores partici-
paron entusagtamente en . Més aln, hubo d menos
un paciente satisfecho ante la entrevida redizeda.

S bien la cifra es pequefia, reflgja una gran
diversidad. Ta y como sefidlan Bayés, Limorero,
Barreto y Comas (2001), cada persona es diferente
en cuanto a sintomasy preocupaciones se refiere.
Padecer una determinada enfermedad o un cierto
sintoma dice muy poco sobre lo que a paciente
le preocupa, por lo que su atencion ha de ser per-
sonalizada.

La situacion de los hospitales espafioles res-
pecto de las unidades de cuidados paliativos dista



22

mucho de ser laideal. Los profesionaes se que-
jan de la ausencia de las mismas, de la falta de
formacién y de asesoramiento por parte de otros
profesionales (psicologos). Los profesionales sani-
tarios ? y en concreto € persona de enfermeria?
temen no saber qué hacer, cOmo actuar ni qué decir
a los pacientes paliativos, asi como las repercu-
siones psicoldgicas de las diferentes etapas del
proceso a que se enfrentan éstos. Dicha situacion
y e papel que desempefia la familia ? la que en
muchas ocasiones se niega a que a paciente se le
digalaverdad? contribuyen aprovocar diversos
conflictos morales en los profesionales que los
atienden, y en algunas ocasiones a evitar situacio-
nes comprometidas e incluso al propio paciente.
El instrumento utilizado en este estudio, tal
y como sefidlan Bayés, Limonero y cols. (2001) en
referencia a otros, posee, aparte de sus virtudes
inherentes, un valor terapéutico en cuanto a la
comunicacion que se establece entre € profesiona
sanitario y € paciente. Ademés, cumple un impor-
tante papel de seguimiento en la evolucion somé
ticay funciona de éste'y en @ impacto de las me-
didas de intervencion que se tomen a este respecto.
Parece, en definitiva, que, tal y como sefiala
Lamberg (2002), las unidades de cuidados palia-
tivos deben desempefiar un rol fundamenta en la
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