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RESUMEN:

El concepto “Calidad de Vida” se utiliza en la actualidad en diferentes
campos del Sistema Nacional de la Salud. La Calidad de Vida (CV) “se puede
relacionar con todos los aspectos de la vida de una persona, pero en el campo de la
oncologia este término se centra en la salud del paciente.” (Arraras, 2004). En la
actualidad no existe unanimidad sobre cuales son las dimensiones que forman parte
de la calidad de vida, pero si un acuerdo en que se deberia afiadir los aspectos de la
salud que se ven comprometidos por la enfermedad y los tratamientos, como son: los
sintomas de la enfermedad y los efectos secundarios de los tratamientos, la capacidad
del paciente para realizar las actividades de la vida diaria, el estado de animo y la
capacidad de interactuar con otras personas. El objetivo general de este estudio es
describir la Calidad de Vida percibida en pacientes oncoldgicos en fase terminal,
tratados en las Unidades de Cuidados Paliativos de Santa Cruz de Tenerife. El disefio
es de tipo descriptivo, Yy las principales variables de estudio son las relacionadas con
la Calidad de Vida en funcion de aspectos fisicos, emocionales, sociales y
funcionalidad de los pacientes, con el estado fisico general de salud, ambiente familiar,
estado emocional y capacidad de funcionamiento personal y con la deteccién de
pequefios cambios cognitivos. Los datos seran analizados con estadisticos

descriptivos. El tiempo estimado en su realizacion es de 5 meses.

PALABRAS CLAVES: Calidad de Vida, paciente terminal, paciente oncoldgico,

cuidados paliativos.

ABSTRACT:

Nowadays the “Quality of Life” concept is used in different fields of The National Health
System. The Quiality of Life (QOL) can be related with all the aspects of the person life,
but in the oncology field, this concept focuses in the patient health (Arraras, 2004).
Today there isn’t unanimity about which are the dimensions that are part of the quality
of life but there is an agreement to add the aspects of health that are being
compromised by the diseases and treatments, such as: the symptoms of the disease,
the side effects of the treatments, the capacity of the patient to do the daily activities,
the state of mind and the capacity to interact with other people. The main objective of
this project is to describe the Quality of Life perceived by oncology patients in terminal

phase, treated in Palliative Care Unit in Santa Cruz de Tenerife. The design is
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descriptive and the main study variables are related to the Quality of Life in function of
the patients’ aspect of physical, emotional, social and functionality, with the general
physical health, family atmosphere, emotional state of mind and functionality personal
capacity and with the detection of little cognitive changes. Data will be analysed with

descriptive statistics. The estimated realization time is 5 months

KEY WORDS: Quality of life, Terminal patients, Oncologic patients, Palliative care.
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INTRODUCCION. - ANTECEDENTES:

El concepto “Calidad de Vida” se utiliza en la actualidad en diferentes
campos del Sistema Nacional de la Salud, ademas de otras ramas como la sociologia
aplicada a la medicina y la economia de la salud. La Calidad de Vida (CV) “se puede
relacionar con todos los aspectos de la vida de una persona, pero en el campo de la
oncologia este término se centra en la salud del paciente.” (Arraras, 2004) ) Segln
Gilbar (1991), la CV percibida se relaciona con la adaptacion a la enfermedad y la

respuesta a los tratamientos. ¥

Schwartzmann (2003), defiende que el concepto calidad de vida es complejo
y global. “Este concepto aparece hacia los afios cincuenta y tiene una gran expansion
a lo largo de los afios ochenta; su origen proviene principalmente de la medicinay se
amplia rdpidamente a la sociologia y la psicologia”, refiriéndose en la actualidad, a la
preocupacion individual y social por mejorar las condiciones de vida. “La calidad de
vida la define, ademas, como un concepto subjetivo o como un grado para alcanzar la
felicidad y la satisfaccion, ya que es una forma que tiene el paciente de satisfacer sus
necesidades para sobrevivir.® Segin Font, en Trivifio y Sanhueza (2005), el
concepto de calidad de vida también se puede entender como una valoracion
subjetiva que realiza el propio paciente, sobre los diferentes aspectos de su vida,
relacionandolo con su estado de enfermedad.® Es importante recalcar que la
valoracién de la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos, es un tema de interés
desde el punto de vista de la oncologia ya que, para el autor, la calidad de vida se

relaciona méas con aspectos psicosociales que con aspectos fisicos.”

El concepto “Calidad de Vida” se ha desarrollado, desde el punto de vista
historico, empezando a entenderse como el cuidado de la salud personal,
continuando por la preocupacion por la salud e higiene publica, extendiéndose a los
derechos humanos, laborales y de los ciudadanos hasta convertirse por ultimo, en un
concepto que engloba la preocupacion por la experiencia del sujeto, la vida social, y la

propia salud. ¢ ®

En la actualidad no existe unanimidad sobre cuéles son las dimensiones que
forman parte de la calidad de vida, pero si un acuerdo en que se deberian afiadir los

aspectos de la salud que se ven comprometidos por la enfermedad y los tratamientos,



“Calidad de Vida en pacientes oncoldgicos en fase terminal”

Raquel Hernandez Regalado

como son: los sintomas de la enfermedad y los efectos secundarios de los
tratamientos, la capacidad del paciente para realizar las actividades de la vida diaria,
el estado de animo y la capacidad de interactuar con otras personas. ™ Podria
decirse, incluso, que el estudio de la calidad de vida en un paciente oncoldgico es
importante ya que permite conocer el impacto de la enfermedad y/o del tratamiento,
evaluar los efectos secundarios que producen los tratamientos, adecuar las terapias
paliativas en los pacientes terminales y/o facilitar la rehabilitacién, entre otros. " En
el &mbito de la oncologia lo que mas interesa es indagar, en la medida de lo posible,
en qué forma se ha visto afectada la calidad de vida del paciente. " ®

Méndez et al. (2002) describen a un paciente en fase terminal como: “una
persona desahuciada y moribunda que requiere cuidados paliativos en lugar de
tratamientos curativos. Presenta un estado fisico que se relaciona con la muerte a
corto plazo, todo ello como consecuencia de una enfermedad crénica progresiva, la

cual no tiene curacién a través de los tratamientos disponibles.” ©

Por otro lado, segin Saleeba (1996), en los pacientes oncolégicos en fase
terminal, la CV se valora de acuerdo al bienestar fisico, psicolégico y social
relacionado con la enfermedad y el tratamiento."? Todo ello depende ademés de
cada paciente, de su cultura, percepcién de la enfermedad, estado de la enfermedad
y evolucion de la misma; por lo que el concepto es amplio y engloba el estado
funcional del paciente (tiempo libre, actividades de la vida diaria), sintomas
ocasionados por la enfermedad y efectos secundarios del tratamiento (dolor, nduseas,
estrefiimiento, somnolencia), percepcién del bienestar psicolégico y emocional

(cantidad y calidad de actividades, depresion, estrés, entre otros ). ¢ 359

La valoracion de la calidad de vida puede comenzar por conocer cOmo
influye la enfermedad en la vida diaria del paciente, observando si existe una
disminucion de la calidad de vida desde el punto de vista subjetivo ya que, el propio
paciente es quien mejor puede definir su estado de salud y enfermedad.”

El cancer es una enfermedad crénica en la que sus sintomas pueden afectar
a la calidad de vida de una persona, entre ellos el dolor que suele aparecer de forma
crénica. ® El dolor es uno de los principales sintomas del paciente oncolégico junto
con el insomnio y el estrefiimiento. Segun Graff (2001) el dolor en estos pacientes
abarca ademas, el miedo a sentirlo, lo que hace que estas personas eviten realizar
actividades que le hagan sentir dolor. Esto provoca que, con el tiempo, los pacientes

reduzcan las actividades fisicas e incluso dejen de ejercerlas para evitar el dolor
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cronico, lo que desencadena problemas tales como exceso de reposo, trastornos del
suefio, alteraciones del estado de animo y deterioro de las habilidades sociales entre

otros, afectando todo ello a la calidad de vida del paciente. (D

Por otro lado, McCaul et al. (1999) sefalan que el dolor y los medicamentos
utilizados para tratarlo pueden influir directamente en la sensacién de agotamiento, al
igual que los restantes tratamientos a los que deben someterse los pacientes;"?
mientras que Cardenal y Ofioro (1999) defendian que la mayoria de las personas que
se exponian a la quimioterapia, experimentaban una sensacion de cansancio, y casi
el 90% de estos pacientes, sentian que el cansancio disminuia su capacidad para

realizar las actividades de la vida cotidiana, incluso méas que el propio dolor.®*?

Al evaluar la calidad de vida del paciente oncolégico eran los profesionales
de la salud los que se encargaban de la evaluacion de la situacion del paciente,
mediante una valoracién de su calidad de vida. Hoy en dia, los profesionales han
llegado a un consenso: que debe ser el paciente quien mida su CV, ya que este
concepto es un fendbmeno subjetivo y quien mejor puede medirlo es el propio
paciente, debido a que la valoracién de su calidad de vida puede ir variando a medida

que evoluciona la enfermedad. % 74

En estas Ultimas décadas se han conseguido avances tecnolégicos pero, a
pesar de ello, ha habido un aumento de la incidencia y mortalidad por cancer ya que,
el 50% de los enfermos que son diagnosticados de esta enfermedad, fallecen debido
a un avance de la misma. Muchos de estos pacientes pueden llegar a una fase
terminal en la cual requieran cuidados paliativos para mantener un control de sus
sintomas, asi como de la calidad de vida. *® Los pacientes que presentan un cancer
avanzado, se ven expuestos a los cambios fisicos producidos por la enfermedad, asi
como a los tratamientos que se utlizan para tratar este tipo de patologia:
quimioterapia, radioterapia, cirugia, etc. Asimismo, estos pacientes se enfrentan a los
cambios en su estilo de vida, aspectos emocionales, sociales, que hacen que el

paciente utilice factores internos y externos para adaptarse a esta forma de vida. **

Es importante recalcar que estos factores pueden ir cambiando, todo
depende del estado emocional del paciente asi como, del apoyo social que recibe y el
propio estado de la enfermedad, que puede ir desde la etapa temprana en donde
existe la posibilidad de curacién, pasando por la etapa avanzada en el momento en el
gue se diagnostica la enfermedad y el paciente se ha enfrentado a varios intentos de

curacién hasta que finalmente, se enfrenta a los cuidados paliativos."™® Segun
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Fonnegra (1996) en Payan et al. (2011), en los estados avanzados de la enfermedad
oncoldgica no solo afecta al paciente el dolor sino, ademas, un amplio nimero de
emociones producidas por las pérdidas, separaciones, despedidas, asi como el miedo
al deterioro, la soledad, el rechazo por pensar ser una carga para otros y, finalmente,
la muerte. Aparecen sentimientos de ira, indefension, todo ello dependiendo de la
forma que tiene el paciente oncolégico de percibir su calidad de vida. ®®

Por otro lado, diferentes estudios plantean que la percepcion de la calidad de
vida disminuye a medida que la enfermedad va avanzando. Por el contrario,
Fernandez et al. (2006), en un estudio que realizaron sobre pacientes oncolégicos en
fase paliativa, deducian que algunas dimensiones de la calidad de vida como son las
fisicas, funcionales y sociales no se deterioran a medida que aumenta la enfermedad
ya que, a la vez, la valoracion de la calidad de vida tiende a ser mas positiva a medida
que pasa el tiempo.®® También se han investigado los aspectos que estan
intimamente relacionados con la calidad de vida como son, los sintomas de la
enfermedad (fatiga y dolor) y el rol de las emociones negativas como la ansiedad,
depresion y miedo. Otros autores como Fitchett, Burton y Sivan (1997), encontraron
gue los niveles mas altos de bienestar espiritual estan relacionados con niveles

minimos de ansiedad en los pacientes oncolégicos. ®

Ademaés, el paciente oncoldgico en fase terminal ,asi como su familia,
necesitan un cuidado mas avanzado, por ello es importante trabajar con enfermeros
gue estén especializados y entrenados para la atencion integral en este tipo de
pacientes.”” Por lo tanto, para poder ejercer unos cuidados continuos, los
profesionales deben realizar una atencién completa, interviniendo en todas las fases
de la enfermedad oncoldgica, desde la prevencién y el diagnostico, pasando por la
sintomatologia y tratamiento, llegando hasta los cuidados paliativos de los enfermos

en fase avanzada, asi como el manejo de la crisis al final de la vida.*®

La continuidad de los cuidados puede ayudar a mejorar la relacion entre el
paciente y su familia, favoreciendo el confort durante su dia a dia, mejorando la
conciencia del vivir “a pesar de que la evolucién del tumor pueda llevar a la curacion
0, por el contrario, la progresion y muerte del paciente.” Por esta razon, los cuidados
continuos al igual que los cuidados paliativos, ayudan a la mejora de la calidad de

vida en enfermedades graves como el cancer. ®

El cancer, junto con su tratamiento, produce cambios metabdlicos muy

importantes que estan intimamente relacionados con un deterioro de la calidad de
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vida, haciendo que se produzca un aumento del gasto cardiaco y ademas, un
descenso de la ingesta alimentaria. “Por otro lado, y mas alla de las alteraciones
fisicas y de los efectos metabdlicos del cancer, los pacientes frecuentemente sufren
también estrés psicologico, como la depresion.”*® El impacto del diagnéstico, asi
como el tratamiento del cancer, provoca una serie de respuestas desde el punto de
vista psicolégico, que afectan directamente a la calidad de vida del paciente.™ En el
tratamiento del cancer es muy importante la promocion de la calidad de vida®“en
cualquiera de las fases de la enfermedad ya que, los principales objetivos junto con la
mejora de la calidad de vida, son el control del tumor y el aumento de la sensacion de
bienestar del paciente.®”

En los cuidados paliativos de pacientes en fase terminal, el soporte
nutricional se basa en controlar los sintomas relacionados con la ingesta de
alimentos, asi como posponer la pérdida de autonomia, todo ello para mejorar o
incluso mantener la calidad de vida y contribuir al manejo de los sintomas clinicos
(nuseas, vomitos, etc.)™ La intervencién nutricional no se considera fundamental
dentro del tratamiento de pacientes oncoldgicos, pero si es importante en todos los
estadios de la enfermedad ya que, ayuda al control de los sintomas del cancer
(nauseas, vomitos, mucositis, etc.), disminuye las complicaciones postquirdrgicas y la
estancia hospitalaria, mejora la tolerancia al tratamiento e incluso produce una

mejoria de la calidad de vida.

El tratamiento oncolégico paliativo es aquel que se aplica a pacientes que
tienen una expectativa de vida menor o igual a tres meses, y a pacientes en los que el
cancer no responde al tratamiento oncolédgico que se le esta administrando; pero si la
expectativa de vida es inferior a un mes, los pacientes ya entran a considerarse en
fase terminal. Lo que se quiere conseguir con un tratamiento paliativo es mantener el
bienestar de los pacientes, asi como su rendimiento en la vida diaria y la calidad de
vida. Los cuidados paliativos se encargan del control de los sintomas, como ya se ha
mencionado anteriormente, asi como del mantenimiento del estado de hidratacion,
dependiendo de los deseos del paciente y su familia. ® **?? En la fase paliativa de la
enfermedad oncoldgica un objetivo prioritario es mantener la calidad de vida vy la

sensacion de bienestar en el paciente. ® 2V

Por otro lado, la intervencién nutricional en los pacientes oncoldgicos que se
encuentran en una fase paliativa de su enfermedad, no puede tenerse en cuenta, ya

que ésta solo se considera como un apoyo.
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Segun Padierna et al. (2002), los pacientes oncolégicos en cuidados
paliativos presentan una calidad de vida relacionada intimamente con los sintomas de
la enfermedad y los tratamientos, asi como la ansiedad y la depresion. “© Mientras
gue McClain et al. (2003) encontraron estudios en pacientes oncoldgicos en fase
terminal, con una expectativa de vida inferior a tres meses, en los que el bienestar

espiritual protege contra la desesperanza que se crea al final de la vida. ¥

Otros estudios establecen que “en momentos de enfermedad los pacientes
logran elaborar procesos cognitivos de desesperanza, aceptacion y beneficios

percibidos hacia la enfermedad que pueden o no favorecer la adaptacién.” ¢

Es importante recalcar que lo que se quiere conseguir con los pacientes
terminales es una atencién total, activa y continuada, con el fin de llegar a conseguir
una mayor calidad de vida tanto del paciente como de su familia. Para poder lograrlo
es imprescindible realizar una valoracién del estado fisico y funcional del paciente, asi
como, psicoldgica, social y familiar, y una valoracién espiritual. %2 En los pacientes
aparecen una variedad de sintomas que se presentan durante semanas o incluso
meses, por lo que la enfermedad se llega a considerar una patologia avanzada en la
gue, las necesidades del paciente, se van modificando a lo largo del tiempo a medida
gue aumenta el estadio de la enfermedad; ésta produce numerosos sintomas a los

que se debe prestar atencién para mejorar la calidad de vida del paciente. ®¥

Por todo ello, es importante reconocer los sintomas que aparecen durante la
enfermedad terminal, para asi tratar aguellos que se puedan revertir, e informar al
paciente sobre el estado de su enfermedad. De esta forma no se puede modificar la
enfermedad neoplasica, pero si aliviar los sintomas para mantener la calidad de vida

del paciente. ®¥

Se debe hacer énfasis en que muchos autores afirman que el enfermo con
cancer, sobre todo en fase terminal e incluso paliativa, es un paciente plurisintomatico
y multicambiante, apareciendo en ellos sintomas caracteristicos como: estrefiimiento,
boca seca, disnea, entre otros. Se debe detectar de manera eficaz estos sintomas,
para controlarlos, ya que pueden ser los responsables del deterioro de la calidad de

vida, tanto de los pacientes como de su entorno familiar. ®

Conseguir una buena calidad de vida en la fase terminal de un paciente
oncoldgico, es el principal objetivo de las Unidades de Cuidados Paliativos. Estas

unidades se encargan del cuidado global y activo de los pacientes que presentan una
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enfermedad, como es el cancer en esta fase, que no responde a tratamiento curativo,
asi como el control del dolor, de los sintomas y problemas de tipo psicolégico, social y

espiritual, que son conceptos muy importantes desde este punto de vista.?®

La medicina paliativa es el estudio y manejo de pacientes con enfermedades
avanzadas, progresivas y activas, en las cuales el pronéstico es limitado y lo principal
es la calidad de vida, tanto del paciente como de su familia. “La palabra paliativa viene
de pallium, que en latin significa manta o cubierta, lo que podemos entender como el
apoyo al tratamiento médico, social y espiritual”. ®” Los cuidados paliativos “se
originaron en los afios 60, con los trabajos de Cicely Saunders y el movimiento de los
“hospicios” en el Reino Unido”. Si bien, es importante destacar que “el tratamiento
paliativo de los sintomas ha existido desde la antigiiedad, expandiéndose los

cuidados paliativos en 1970, alcanzando su madurez y desarrollo en los afios 90.” ¢”

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) hizo oficial por primera vez el
concepto de Cuidados Paliativos en 1980, mientras que en el 2002 publicé la ultima
definiciébn de Cuidados Paliativos, a saber: “cuidado activo integral de pacientes, cuya
enfermedad no responde a terapéuticas activas, siendo su fundamento el alivio del
dolor y otros sintomas acompafantes y la consideracion de los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la méxima calidad de vida

posible para el paciente y su familia" (.3 27?®

Para poder entender mejor el concepto de cuidados paliativos, se puede
contemplar desde el punto de vista de la Organizacion Mundial de la Salud, que ve
estos cuidados como los encargados de mejorar la calidad de vida de los pacientes y
de su familia; todo ello adaptado a una enfermedad terminal a través de la prevencion
y el alivio del sufrimiento, tratando en todo momento el dolor, asi como los problemas
fisicos, psicologicos y espirituales."® Se refiere, asi mismo, al cuidado de los
enfermos que estan en fase terminal, cuando los tratamientos no persiguen la
curacion. Estos cuidados se encargan de aliviar los sintomas, manteniendo el maximo
confort posible de los pacientes y apoyandolos en todo momento junto con sus

familiares. ?% %0

Con el apoyo del paciente se refiere al alivio del dolor y demés sintomas que
aparecen en la enfermedad, no alargar la vida ni acortarla y, ademas, proporcionarle
al paciente apoyo psicolégico, espiritual y social. Ayudar asimismo al paciente a
entender que la muerte es un proceso natural, apoyando también a sus familiares

durante la enfermedad y duelo. ® Segln Lépez (1998), en Novoa et al. (2008), no
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solo se debe apoyar al paciente en el alivio del dolor u otros sintomas, sino también
en el sufrimiento, tanto desde el punto de vista fisico, como psicoldgico, para asi

conseguir que el paciente viva en paz los dltimos dias de su vida. ¢

Es preciso recordar que los cuidados paliativos tienen como objetivo
conseguir la maxima calidad de vida posible para este tipo de pacientes y su familia,
por lo que podemos entender que el paciente paliativo es aquel que cumple las
caracteristicas de padecer una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, que no
responde al tratamiento y presenta multiples sintomas y problemas, que producen un
gran impacto emocional en el paciente y en su familia.®® Estos cuidados se encargan
de atender al paciente enfermo sin posibilidad de curaciéon y a su entorno, con el
propésito de facilitar una mejor calidad de vida a través de una evaluacion adecuada,
y un tratamiento especifico para aliviar el dolor y los sintomas que se producen en la
etapa avanzada de la enfermedad.®%33233% E| tratamiento paliativo se administra
cuando los tratamientos especificos en las fases finales de la enfermedad ya no son
eficaces, la enfermedad sigue progresando y se agrava el cuadro clinico del
paciente.®®

Estos cuidados, como ya se menciond anteriormente, se basan en una
atencion integral profesional y humana a pacientes que no se pueden curar, para
poder garantizar la maxima calidad de vida posible, tanto a ellos mismos, como a sus
familiares. ¢"33343%) Asimismo, se encargan de asegurar la vida pero aceptan la
muerte como algo que ocurre de forma inevitable, sin acelerarla, ni posponerla.
Ayudan en el alivio del dolor y otros sintomas, ofreciendo apoyo a los pacientes para
vivir con una calidad de vida adaptada a su enfermedad, y sobre todo apoyan a la

familia para afrontar la misma. 8 3539

Los cuidados paliativos modernos comenzaron en el Hospital St
Christopher’s de Londres en el afio 1960, utilizdndose en ellos conceptos enfocados
a las necesidades de los enfermas, al control del dolor y cuidados del paciente y su
familia, para tratar su enfermedad a través de un equipo interdisciplinario. ®*3*” En
Espafia se desarrollaron a partir de 1986, en el Hospital de la Creu Roja de
Barcelona, Hospital Universitario Marqués de Valdecilla de Santander y el Hospital de
la Santa Creu de Vic. En 1989 se disefi6 el Programa Demostrativo de la OMS de
Cuidados Paliativos, en Catalufia, extendiéndose a otras comunidades auténomas;
credndose a su vez el Plan Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de

Salud. ®”Estos cuidados son viables para los pacientes en fase terminal ya que en
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todo momento se tiene un control de los sintomas, asi como del bienestar subjetivo,
todo ello para mantener una buena calidad de vida tanto del paciente como de sus

familiares. ¢

Sin embargo, existen ya algunos estudios en los que se analiza la calidad de
vida de este tipo de pacientes a través de instrumentos especificos, que se encargan
de evaluar la calidad de vida en los pacientes oncolégicos en fase terminal. Mediante
estos instrumentos se pueden conocer los sintomas que presenta el paciente, el

estado fisico, el estado psicoldgico, entre otros.

Segun Horton (2002) en Pefiacoba et al. (2004), a la hora de valorar la
calidad de vida de un paciente oncoldgico es importante contar con su opinién, ya que
ésta es diferente a la que pueda tener el personal de enfermeria, especialmente en el
nivel de ansiedad, los pensamientos personales, etc. Por otro lado, Viney et al.
(1994), destacan que los pacientes que se encuentran en cuidados paliativos,
expresan menos ira y mas sentimientos positivos, pero al contrario, tienen mas
sentimientos de ansiedad ante el proceso de la muerte y menos ansiedad hacia la

soledad. %®

Asimismo, Lo et al. (2002) estipulan que la calidad de vida de los pacientes
oncoldgicos en las unidades de paliativos, esta relacionada con aspectos fisicos
provocados por su enfermedad. Sobre todo, se debe hacer énfasis, en la
sintomatologia fisica asi como, en el dolor crénico, ya que también tienen repercusion
en estos pacientes, pudiendo provocar una limitacion en la realizaciébn de las
actividades de la vida diaria y una interrupcién del descanso.®® Segun Bayes (1994)
en Pefiacoba et al., es importante evaluar la calidad de vida de un paciente crénico,
ya que gracias a ello podemos conocer cudl es el impacto de la enfermedad y/o
tratamiento, conocer al enfermo, su evolucion, asi como la de la enfermedad y su
adaptacion a la misma.® Es por lo que, desde el punto de los cuidados paliativos, no
solo se refiere a la sintomatologia, sino ademas a otras preocupaciones del paciente

como son su vida familiar y social.?®

También se debe mencionar que el paciente al final de la vida experimenta
una sensacion exclusiva que esta sefialada por la muerte, que presiente mas cercana.
Se sabe que la muerte no solo afecta al paciente que la sufre sino ademas, a su
entorno y familiares, quienes tienen que pasar por diferentes etapas de adaptacion al

igual que el propio paciente. Este es un punto muy dificil de explicar, ya que la familia
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se enfrenta al dolor y la angustia, dandole apoyo fisico y emocional al paciente que

padece la enfermedad.®”

En los cuidados paliativos se debe hacer énfasis en la comunicacion desde el
punto de vista de la enfermeria, ya que ésta representa un motor muy importante
dentro de estos cuidados. Cuando se habla de comunicacion, no solo se refiere a las
palabras, sino también a la mirada, la postura y sobre todo, la escucha de lo que
cuenta el paciente, considerandose un pilar muy importante porque a través de ella

el paciente puede expresar sus preocupaciones.®!

En cuanto a la calidad de vida de los pacientes en fase terminal que reciben
cuidados paliativos, influye el distanciamiento de sus actividades diarias, como
hacerse la comida, salir de compras, realizar su higiene personal de forma autbnoma,
etc. Todo ello, provoca que los pacientes se sientan solos e, incluso, sientan angustia
y depresién por no poder hacer “una vida normal”. ® Sufren miedo al dolor, a mirarse
al espejo, al aumento de los sintomas, a la comida, a la noche e incluso a la misma
muerte. Todos estos aspectos hacen gue la propia enfermedad suponga un cambio
muy grande en la vida del paciente, ya que se expone a lo desconocido.® Pero, no
solo cambia la vida del paciente, sino ademas la de sus familiares, que se convierten
en sus cuidadores principales , provocando abandono del trabajo, de sus horas libres,
de su vida, por lo que surge en ellos cansancio, agotamiento, asi como el miedo a la

pérdida del ser querido.®®

Villamizar (1992) en Novoa et al. (2008), destaca que con el paciente en fase
terminal se necesita un equipo multidisciplinar para poder aliviar todos los sintomas
gue produce la enfermedad. Por otro lado Cella (1998), en el mismo articulo, sefala
gue hace falta una perspectiva médica y psicosocial a la hora de evaluar la calidad de
vida del paciente oncolégico en fase terminal. ®® Asimismo Groud (2004), establece
qgue el 70% de los pacientes afectos de esta enfermedad presentan sintomas de
dolor, sequedad en la boca, trastornos respiratorios, insomnio, nauseas, etc.;

afectando todo ello a su calidad de vida. ¢

Las atenciones paliativas se encargan de la mejora de la CV de los
pacientes, asi como la de sus familiares en el proceso de enfrentamiento del fin de la
vida, a través de la identificacion precoz de la enfermedad, la prevencion y alivio del
sufrimiento, y el tratamiento destinado al alivio de sintomas. “” La Calidad de Vida en
los cuidados paliativos es un concepto muy importante para evaluar los cuidados que

se prestan a los pacientes, como ya se ha referido anteriormente, ya que en estas
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unidades de Cuidados Paliativos, existen diferentes escalas destinadas a medir la

calidad de vida del enfermo en fase terminal.®® %

Cuando el tratamiento curativo ya no es efectivo, tanto el propio paciente
como la familia y los profesionales de la salud, buscan el camino para poder
establecer medidas de control del dolor y demas sintomas, asi como el apoyo
psicosocial y espiritual, tanto para el paciente como su familia, encaminado a mejorar
la calidad de vida. ** ?® “Lo que conduce a un paciente a ser incluido en un programa
de cuidados paliativos es la condicién de que, ademas de un tratamiento curativo, hay
otros sintomas que comprometen su vida; por lo que requieren un enfoque habil y
experto.” Las enfermeras juegan un papel muy importante dentro de los Cuidados
Paliativos, ya que son las que se encargan de informar a los pacientes, apoyarlos,
asesorarlos e incluso, educarlos en lo que a su salud se refiere. Esto hace que se

cree un vinculo muy fuerte entre enfermero-paciente % 2®

Bayés (2001), en Pefacoba et al. (2006), haciendo mencién de los trabajos
de Cassell (2001) y de Callahan (2000), refiere que la medicina del siglo XXI tenia dos
objetivos, por un lado “luchar contra enfermedades”, y por otro “cuando llegue la
muerte, conseguir que los pacientes mueran en paz’. Con ello se entiende, que no
solo se intenta evitar la muerte sino, ademas, proporcionar una mejor calidad de vida,
alejandonos en todo momento del sufrimiento, sobre todo el que se produce en estos

pacientes, por las pérdidas biolégicas y psicolégicas que ellos mismos perciben.

Por otro lado en 1999, la OMS publicé un articulo defendiendo el control
efectivo del dolor y de los sintomas que sufren los pacientes en los cuidados
paliativos, ayudando a mejorar la calidad de vida de los pacientes y su familia a
través de la humanizacién, asi como aplicando principios epidemiolégicos, cientificos

y de gestién durante el tratamiento. %

El equipo que se encarga de prestar los cuidados paliativos debe tener
presente el contexto social en el que los pacientes vivos se enferman y mueren.
Dichos cuidados deben de ser ejercidos por un profesional de la salud cualificado
para los cuidados de estos pacientes, respetando en todo momento, la autonomia del
mismo, ya que es él quien toma las decisiones acerca de su tratamiento.®® Es
destacable que los cuidados paliativos se basan en unos principios, los cuales son:
saber cuando viene la muerte, realizar un seguimiento de lo que esta sucediendo,
mantener en todo momento la privacidad y dignidad de los pacientes, aliviar el dolor y

otros sintomas que aparezcan, elegir bien el lugar de la muerte, brindarles apoyo

11
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emocional y espiritual, etc. Estos principios se basan en la autonomia del paciente,
como uno de los puntos mas importantes dentro de los cuidados de enfermeria, lo

que ayuda a mejorar la calidad de vida de los pacientes. & 339

Es relevante para esta investigacion la percepcion de estos pacientes sobre
su calidad de vida. La preocupacion por la relacién que existe entre la calidad de vida
y la salud se cred en los siglos XVIII y XIX, con el principio de la medicina social. A
mediados del siglo XX, se utiliz6 este concepto como un indicador de salud, que se
podia medir mediante varios instrumentos. En este sentido, la calidad de vida es “la
percepcion que el individuo tiene de su posicion en la vida dentro del contexto cultural
y el sistema de valores en el que vive en relacién con sus objetivos, expectativas,

normas y preocupaciones”. %

Ademas, es destacable que las enfermeras son los profesionales que mas
tiempo pasan con los pacientes al final de su vida ya que, en los cuidados paliativos,
la enfermera es la que se encarga de cuidar, promover el confort, actuar y reaccionar
frente a la situacion en la que se encuentra el paciente, especialmente en situacion de
muerte; se encarga también de promover el crecimiento personal del paciente y su
familia , asi como proveer el alivio de los sintomas y tener objetivos de cuidados, todo

ello para una mejor calidad de vida del paciente en los cuidados paliativos.®”

Los cuidados paliativos se consideran como un sistema de apoyo y soporte
para el paciente y la familia, ya que genera una mayor seguridad y tranquilidad
durante el proceso de muerte, siendo el principal objetivo aliviar el sufrimiento y
mejorar en lo posible la calidad de vida de estos pacientes, siempre desde la
integridad, entendiendo como tal, la que cubre las necesidades del paciente,
incluyendo los aspectos sanitarios, espirituales, psicolégicos y sociales. Con esta
atencion integral y coordinada, lo que se quiere conseguir es favorecer que el
paciente viva con dignidad la ultima etapa de su vida, evitando un sufrimiento
insoportable, conservando la capacidad para transmitir los afectos en los ultimos
momentos, ofreciendo al paciente la posibilidad de tomar decisiones en cuanto a su
cuerpo y su propia vida, al tiempo que se procura el apoyo psicoemocional y la
atencion adecuada a la familia durante esta situacion, ya que el sufrimiento en los
cuidados paliativos es permanente y afecta tanto al paciente como a su entorno, y a

los profesionales que los atienden.“?

Por lo tanto, este periodo de la vida es una etapa en la que el paciente

necesita una atencién implicando a su familia, ya que ésta sufre con y por el enfermo,

12
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lo que segun el modelo de atencién sanitaria, cuidar a la familia significa cuidar al
enfermo, debido a que la familia toma un papel muy importante para la provision de
cuidados a los enfermos terminales, por lo que tendrda que ser una destacable

receptora de los mismos. %

Las necesidades que presenta una familia con un enfermo terminal estan
marcadas por la presencia de un gran impacto emocional, debido a la aparicién de los
temores que pueden surgir; siendo las reacciones emocionales que aparecen en esta
fase de la enfermedad la ansiedad, tristeza, rabia, agresividad, aislamiento, el miedo e
incluso el duelo patologico, generadas por la situacion a la que se estan enfrentando.
Hay familias donde estas emociones pueden afectar al cuidado eficaz del enfermo,
siendo entonces cuando aparecen problemas que necesitan de una intervencion

especializada para ser resueltos.

Desde el punto de vista del personal sanitario, el tratar diariamente con
pacientes al final de su vida, con situaciones de pérdidas, provoca que sufran un
desgaste emocional importante, hasta el punto de que se ha publicado la Guia de
prevencién del Burnout para los profesionales que trabajan en cuidados paliativos.
(SECPAL 2008). “Y

Como ya se ha expuesto anteriormente, los cuidados paliativos se encargan
de ofrecer un tratamiento para el sufrimiento, por lo que es necesario reconocer todas
las formas de sufrimiento que existen, para asi poder administrar un tratamiento
completo ya que, aungue el tratamiento fisico es de los que concita mayor atencién,
no se puede dejar de lado el sufrimiento psicolégico, espiritual y existencial. Por lo
gue un enfermo en el que no se valora el &mbito emocional, espiritual, su sufrimiento
y su concepto del mundo se puede considerar un paciente “mal tratado”, debido a que
los sintomas y trastornos psicolégicos y psiquiatricos en el paciente oncol6gico
requieren el mismo grado de atenciéon y cuidados que los sintomas, trastornos y
complicaciones médicas. Y si esos sintomas interfieren con el cumplimiento del
tratamiento, originan un peligro para el paciente o personal sanitario, por lo que

alteran o deterioran la calidad de vida del paciente. “V

Por ultimo, es destacable que desde el punto de vista psicoldgico, los
sintomas que pueden aparecer en el enfermo terminal incluyen disminucién de los
estimulos que recibe, escasa posibilidad de movimiento, disminucién de la interaccion
social, preocupacion, miedo, amenaza y un sinfin de cuadros clinicos que se ven a

diario en los domicilios o consultas. Por lo tanto, es necesaria la accién psicolégica
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dirigida a todos los implicados en la situacién terminal, como son el propio paciente,

la familia y los profesionales de la salud. “

Para finalizar, se debe destacar que la mayoria de estudios realizados hasta
la actualidad, se centran en el lugar mas apropiado para la muerte, la calidad de vida
de los pacientes, sobre todo al inicio del proceso de los cuidados paliativos y no al
final. Por lo que Nufez et al. (2015) sefalan que “se lleva estudiando tres afios sobre
la calidad de vida y calidad de muerte del paciente, asi como la calidad de vida de la
cuidadora desde un punto de la perspectiva mas fisica, por lo que ambos estudios

»(41) "ESte un

pueden complementarse y evaluar la atencion integral de estos pacientes.
tema que se incluye dentro de los cuidados paliativos, fomentar la muerte digna y
atender las necesidades de los familiares cuidadores/as de enfermos terminales”, ya
gue lo que se quiere conseguir es afiadir a la atencién del paciente paliativo
oncoldégico una intervencién psicoldgica, debido a que la misma en enfermos
oncoldgicos en fase terminal y en sus cuidadoras mejora la calidad de vida y reduce la

aparicion de duelo patolégico. “V

PROBLEMA DE INVESTIGACION:

Puede el paciente oncoldgico en fase terminal, lograr una buena calidad de

vida en sus ultimos dias y satisfaccion con los cuidados que se les dispensa.
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3. JUSTIFICACION:

Es preciso conocer la calidad de vida percibida que tienen los pacientes
oncoldgicos al final de su vida, teniendo en cuenta que el concepto de calidad de vida
engloba la preocupacién por la experiencia del sujeto, la vida social, y la propia salud.

Es importante estudiar la calidad de vida de un paciente oncolégico, ya que
gracias a ello se puede conocer el impacto de la enfermedad y/o tratamiento, los efectos
secundarios de los tratamientos y facilitar la rehabilitacion, para indagar en la medida de
lo posible en qué forma se ha visto afectada la calidad de vida del paciente.

El objetivo de esta investigacién es beneficiar tanto a los pacientes como a su
familia, proporcionandoles una buena Calidad de Vida en los ultimos dias de su vida, a
través de unos cuidados paliativos, para asi tener un mejor control de los sintomas y
contribuir a mejorar el bienestar de los pacientes. Debido al papel preponderante de la
enfermeria en los cuidados, esta investigacion podria contribuir tanto a la ampliacion de
los conocimientos de la disciplina como a la puesta en marcha de acciones dirigidas a su
inclusion en los planes de estudios de forma decidida y relevante. Al tiempo, los
empleadores deben evaluar la necesidad de incluir en los programas de formacion
continuada actividades que aporten las herramientas necesarias para que las enfermeras
respondan a los cuidados especificos requeridos por los pacientes en situacion paliativa y

al acompanamiento en una muerte digna, sin sufrimiento.

Podrian derivarse de los datos obtenidos informacion para la promocion de
planes estratégicos del Servicio Canario de Salud (SCS), que las autoridades politicas
tomen conciencia en la responsabilidad de habilitar mas unidades de cuidados paliativos,
harto insuficientes en nuestra isla, en las que se puedan impartir unos cuidados dignos,
proporcionando los recursos materiales y humanos necesarios para implantar estos
cuidados, destinados a evitar el sufrimiento al final de la vida y a controlar la
sintomatologia caracteristica de esta enfermedad. También que promuevan acciones
encaminadas a la informacion de los usuarios de los centros de salud sobre los
beneficios que se pueden lograr a través de unos cuidados continuos, para obtener que
el paciente tenga una buena calidad de vida durante las fases de la enfermedad

oncoldgica terminal.
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Por dltimo, se quiere destacar la necesaria creacidbn de nuevos planes
estratégicos ya que, en nuestra provincia, no estdn bastante incentivados los cuidados

paliativos.

A través de los cuidados paliativos se puede llegar tanto al paciente en fase
terminal, como a su familia, ya que debido a la evolucion de su enfermedad necesitan
unos cuidados mas especificos, por ello es importante trabajar con enfermeros que estén
especializados y entrenados para la atencién integral a este tipo de pacientes. Se
ejerceran unos cuidados continuos, en los cuales los profesionales deben realizar una
atencion completa, es decir, interviniendo en todas las fases de la enfermedad
oncoldgica, desde la prevencién y el diagnéstico, pasando por la sintomatologia y

tratamiento, llegando incluso al manejo de la crisis al final de la vida.

De los resultados del estudio, ademas, podrian derivarse acciones estratégicas
gque ayudan a las enfermeras en el cuidado de los pacientes oncoldgicos en fase terminal,

tanto en los hospitales como unidades de cuidados paliativos.

Por dltimo, también se podria hacer llegar a las universidades los resultados,
para trabajar mejor los conocimientos que se dan respectos a los cuidados paliativos de
pacientes en fase terminal, llevando estos conocimientos a los postgrados a través de

master o especialidad de cuidados paliativos.

4. OBJETIVO GENERAL:

Describir la Calidad de Vida percibida en pacientes oncoldgicos en fase
terminal, tratados en las Unidades de Cuidados Paliativos de Santa Cruz de Tenerife.

5. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Valorar la Calidad de Vida en relacion a aspectos fisicos, emocionales, sociales y en
general el nivel de funcionalidad de los pacientes, con diagnostico de cancer en fase
terminal.®®

- Evaluar la calidad de vida en cuanto al estado general de salud, ambiente familiar,
estado emocional y capacidad de funcionamiento personal.

- Detectar pequefios cambios cognitivos, asi como la orientacion en cuanto a tiempo y

lugar, memoria inmediata, memoria a corto plazo, célculos, idioma y constructibilidad.

16



“Calidad de Vida en pacientes oncoldgicos en fase terminal”

Raquel Hernandez Regalado

6. METODOLOGIA:

Disefio: Es un estudio de tipo descriptivo, de caracter transversal y retrospectivo.

Poblacion y muestra: El universo del estudio lo integran los pacientes oncoldgicos en
fase terminal con cuidados paliativos, ingresados en el Hospital de Ofra y en la planta
décima del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias y/o tratados en el domicilio,
gue segun los datos facilitados por las instituciones se estiman en unos 50 pacientes.

Dado el tamafio de la poblacion a estudio, asi como los objetivos y variables del mismo,
se asocian poblacién y muestra. Dadas las especiales caracteristicas de los sujetos
susceptibles de integrar esta muestra, se procedera a realizar un muestreo no

probabilistico sobre muestra disponible.

Como Criterio de Exclusién de la muestra se tendra en cuenta la consideracion de

paciente terminal en estado de sedacion.

Variables e Instrumentos de medida:

Variables sociodemograficas: en el estudio se incluirAn una serie de variables

sociodemograficas que permitan definir las caracteristicas de la muestra estudiada.

Sexo: variable cualitativa con dos opciones de respuesta (M/F).
Edad: variable cuantitativa que se expresara en afios.
3. Lugar de residencia: variable cualitativa, con dos opciones de respuesta (domicilio/

hospitalizacion en Unidad de Cuidados Paliativos).

Variables propias del estudio:

1. Variable relacionada con la Calidad de Vida en funcién de aspectos fisicos,

emocionales, sociales y funcionalidad de los pacientes:

Para la medicion de esta variable se utilizara el Cuestionario EORTC-QLQ-C30,
integrado en el protocolo de recogida de la informacion. Incluye 30 items para valorar la
calidad de vida relacionada con la salud, agrupandose en cinco escalas funcionales
(funcionamiento fisico, social, emocional, cognitivo y rol), tres escalas de sintomas (fatiga,
dolor, nduseas y vomitos), una escala global de salud/calidad de vida y un ndmero de
items relacionados con los sintomas de la enfermedad y su tratamiento, asi como un item

de impacto econémico. Las respuestas a los items de las escalas se refieren a “la
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semana pasada’, a excepcion de la escala de funcionamiento fisico del paciente cuyo
marco temporal es el presente. Dichas respuestas obedecen a un formato tipo “Likert”,
que oscila entre 1 y 4 (1: en absoluto, 2: un poco, 3: bastante y 4: mucho), excepto en la
escala de salud global donde los items que la componen pueden valorarse entre 1y 7 (1.:
pésimay 7: excelente) y las primeras 5 preguntas que se contestan de forma dicotomica:
si/no. (Fayers y cols., 2001). Est4 organizado en varias escalas multi-items y algunos

items independientes. %49

2. Variable de calidad de vida relacionada con el estado fisico general de salud,

ambiente familiar, estado emocional y capacidad de funcionamiento personal:

Para la medicion de esta variable se utilizard el Cuestionario FACT-G
(Functional Assessment of Cancer Therapy Scale), que es una escala que se encarga de
evaluar la calidad de vida de los pacientes con cancer y se encuentra integrado en el
protocolo de recogida de la informacion. Esta compuesta por 27 items generales y cinco
subescalas especificas para distintos tipos de cancer: mama, pulmon, colon, cabeza y
cuello. A través de esta escala se evalla el concepto de calidad de vida en cuatro
dimensiones: estado fisico general de salud, ambiente familiar y social, estado emocional
y capacidad de funcionamiento personal. Los items se clasifican en una escala tipo
“Likert u ordinal” entre 0 y 4 (0: nada, 1: un poco, 2: algo, 3: mucho y 4: muchisimo).La
calificacion se realiza con un algoritmo propuesto por la FACIT con mayores
puntuaciones que indican una mejor calidad de vida. El bienestar fisico es evaluado a
través de preguntas sobre: estado de energia, presencia de nauseas, dolor o efectos
secundarios del tratamiento, capacidad de atender las necesidades de la familia,
conciencia de la enfermedad y necesidad de permanecer acostado debido al cancer. Por
otro lado, el ambiente familiar y social es evaluado a través de preguntas como: cercania
a amistades, apoyo emocional por parte de familiares o amigos, aceptacién de la
enfermedad por parte de la familia, satisfaccién con la manera en que se comunica la

familia acerca de su enfermedad, cercania a la pareja y satisfaccion con la vida sexual.

El estado emocional se evalla con cuestiones como: sentir tristeza, satisfaccion
de como esta enfrentando la enfermedad, pérdidas de esperanzas en la lucha contra su
enfermedad, si se siente nervioso, preocupacién por morir o porque la enfermedad
empeore. Y por ultimo la capacidad de funcionamiento personal en la que se medira si el

paciente puede trabajar, satisfaccion con el trabajo, aceptacién de la enfermedad, si
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puede disfrutar de la vida, disfrutar de sus pasatiempos, dormir bien y si esta satisfecho

con su calidad de vida actual.“®

3. Variable relacionada con la deteccién de pequefios cambios cognitivos, asi
como orientacién temporo-espacial, memoria inmediata, memoria a corto plazo,

célculos, idiomay constructibilidad:

Para la medicion de esta variable se utilizara el test Mini Mental que descarta la
presencia de trastornos cognitivos. Este cuestionario se utiliza para pacientes en fase
terminal que reciben cuidados paliativos, ya que pueden presentar deterioro, trastornos
cognitivos y estar sometidos al consumo de opioides o psicofarmacos, que cuestionan la
“fiabilidad” del instrumento, es decir, la estabilidad en la variable de medida. Este
cuestionario se utilizard cuando el paciente pueda no tener conservadas plenamente sus
facultades, lo que provocaria resultados errbneos en la medicién de las restantes
dimensiones, ya que descarta la presencia de trastornos cognitivos. ES un cuestionario
gque ademas se encuentra validado para la poblacién espafiola e integrado en el protocolo
de recogida de la informacién. Consta de 12 items en los cuales la puntuacion minima es
1 y el maximo es de 30. Una puntuacién de 23, o menor, por lo general, indica

insuficiencia cognitiva. “%

Métodos de recogida de la informacién:

Como método de recogida de la informacion nos serviremos de los cuestionarios
EORT- QLQ C-30, FACT-G Yy el Test Mini-mental, validados, ampliamente utilizados en
los pacientes en fase terminal que reciben cuidados paliativos; y un pequefio cuestionario
que contiene las variables sociodemograficas, todo ello integrado en un protocolo de

recogida de la informacion.

En el protocolo de recogida de la informacion se incluira una carta dirigida a los
participantes en la que se les explica el objetivo general de la investigacion, se les solicita
su participacion voluntaria y se garantiza el anonimato de los datos que nos faciliten. Los
cuestionarios seran entregados por la investigadora principal a los participantes
seleccionados que acepten participar en el estudio, del Complejo Hospitalario
Universitario de Canarias, Hospital de Ofra y pacientes paliativos tratados en su domicilio,

y recogidos una vez cumplimentados.
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Analisis estadisticos:

El tratamiento estadistico de las variables incluidas en el presente proyecto se
llevara a cabo teniendo en cuenta los objetivos planteados para el mismo.

El andlisis, mediante estadisticos descriptivos de las variables
sociodemogréficas, permitira caracterizar la muestra prevista para el estudio a través de
medidas de tendencia central, analisis de varianza y dispersion para las variables
cuantitativas, mientras que el resto de variables sociodemogréficas de caracter cualitativo
seran analizadas en términos de analisis de frecuencia, prueba del “chi cuadrado” y
porcentajes. Para las variables discretas se utilizard la distribucion de frecuencia no
agrupada, y para las variables continuas utilizaremos la distribucién de frecuencia

agrupada.

Se utilizaran las medidas de dispersién o variabilidad, para medir las diferencias
individuales de los sujetos de la muestra, con lo que se empleara el intervalo o rango de
confianza, la varianza y la desviacion estandar. Para examinar las relaciones que existen

entre las variables, se utilizara el coeficiente de correlacion de Pearson.

Para evaluar la Calidad de vida en funcién de aspectos fisicos, emocionales,
sociales y funcionalidad de los pacientes, se emplearan las puntuaciones obtenidas por
los participantes en el estudio en el Cuestionario EORTC-QLQ-C30, que seran

analizadas mediante estadisticos descriptivos de tendencia central y dispersion.

Por otro lado para evaluar la calidad de vida relacionada con el estado general
de salud, ambiente familiar, estado emocional y capacidad de funcionamiento personal,
se hara mediante el andlisis de las puntuaciones resultantes de la aplicacion a la muestra
del Cuestionario FACT-G, El analisis estadistico descriptivo, con medidas de tendencia
central y dispersion, posibilitara tipificar los resultados obtenidos en los rangos descritos

en este instrumento validado y documentado.

Por ultimo, la deteccién de pequefios cambios cognitivos, asi como orientacién
en cuanto a tiempo y lugar, memoria inmediata, memoria a corto plazo, célculos, idioma y
constructibilidad vendra determinada por las puntuaciones resultantes de la aplicacién a
la muestra del estudio del Cuestionario Mini-mental, que se realiza de forma regular para

detectar pequefios cambios cognitivos.
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Los datos seran tratados con el programa estadistico SPSS 21.0.

Consideraciones éticas:

Para llevar a cabo este proyecto de investigacién, se solicitaran los
correspondientes permisos a los Comités de Etica e Investigacion de los Complejos
Hospitalario Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria y Complejo Hospitalario
Universitario de Canarias. Se expondrd mediante escrito en la solicitud, el propésito, los
objetivos y las variables a medir, asi como los instrumentos que utilizaremos, siempre
entendido que la participacién de los sujetos de la muestra sera voluntaria y se respetara
el anonimato. Asi mismo, se les remitira un informe con los resultados de la investigacion

a la finalizacion de la misma.

7. CRONOGRAMA:

CRONOGRAMA FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO
2016

ACTIVIDADES/ 12 |3|411(2|3|4|1|2|3|4(1|2|3|4|1|2]|3
SEMANAS

RECABAR LOS
PERMISOS

RECOGIDA DE LOS
DATOS

ANALISIS
ESTADISTICOS E
INTERPRETACION
DE LOS
RESULTADOS
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ELABORACION
DEL INFORME
PRELIMINAR

REDACCION  DEL
INFORME FINAL

DIFUSION DE LOS
RESULTADOS

8. PRESUPUESTO

Conceptos SUBTOTAL/ TIEMPO EN MESES A TOTAL €
MESES

100€ 5 meses 100€
MATERIAL FUNGIBLE
MATERIAL 200€ 5 meses 700 €
INVENTARIABLE Y
CONTRATO
INFORMATICO

200€ 5 meses 200€
COSTOS DE
DESPLAZAMIENTO

1000 €

TOTAL
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Consentimiento informado para la
realizacion de encuestas

Titulo _del Proyecto: calidad de Vida percibida en pacientes oncolégicos en
Cuidados Paliativos.

El propésito de este documento es ofrecerle toda la informacién necesaria para que Ud.
pueda decidir libremente si desea participar en la investigacion que se le ha explicado

verbalmente, y que a continuacion se describe en forma resumida.

Resumen del proyecto: Este proyecto pretende presentar la medicién de la Calidad

de Vida en los pacientes oncoldgicos, tratados en las Unidades de Cuidados Paliativos de
Santa Cruz de Tenerife, destinados a mejorar la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades avanzadas, y la de sus familiares, controlando los sintomas y evitando en

todo momento el sufrimiento.
Al respecto, expongo que:
He sido informado/a sobre el estudio a desarrollar y las eventuales molestias.

He sido también informado/a en forma previa a la aplicacion, que los procedimientos
que se realicen, no implican un costo que yo deba asumir. Mi participacién en el

procedimiento no involucra un costo econémico alguno que yo deba solventar.

Junto a ello he recibido una explicacion satisfactoria sobre el propésito de la actividad,

asi como de los beneficios sociales o comunitarios que se espera éstos produzcan.

Estoy en pleno conocimiento de que la informacién obtenida con la actividad en la cual
participaré, sera absolutamente confidencial, y que no aparecera mi nombre ni mis
datos personales en libros, revistas y otros medios de publicidad derivadas de la

investigacion ya descrita.

Sé que la decision de participar en esta investigacion, es absolutamente voluntaria. Si

no deseo participar en ella o, una vez iniciada la investigacion, no deseo proseguir
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colaborando, puedo hacerlo sin problemas. En ambos casos, se me asegura que mi

negativa no implicard ninguna consecuencia negativa para mi.

D (o TR , con
DNl ,de nacionalidad................cccoiiiiiinn . , mayor de edad, con
domicilio Y ,

Consiento en participar en la investigacion denominada: “Calidad de Vida en pacientes
oncoldégicos en Cuidados Paliativos”, y autorizo a Dfia. Raquel Hernandez Regalado,
investigadora responsable del proyecto, para realizar el procedimiento requerido por el
proyecto de investigacion descrito.

Investigador responsable: Raquel Herndndez Regalado
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Cuestionario EORTC- QLQ-C30

1. (Tiene alguna dificultad para hacer actividades fuertes que requieran un esfuerzo 1 2
importante, como llevar una bolsa de compras pesada o una valija?

2. (Tiene alguna dificultad para dar un paseo largo?
. ¢Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto fuera de la casa?

[
NINI NN

3
4. (Tiene que permanecer en cama o sentado en una silla la mayor parte del dia?
5. ¢Necesita ayuda para comer, vestirse, asearse o ir al bafio?

Durante las ultimas 4 semanas: en bastante
_ absoluto _
6. ¢Tuvo algun impedimento para hacer su trabajo, o 1 2 3 4
actividades cotidianas?
7. éTuvo algin impedimento para realizar sus aficiones 1 2 3 4
favoritas, u otras actividades recreativas?
8. éTuvo la sensacién de “falta de aire” o dificultad 1 2 3 4
para respirar?
9. ¢Ha tenido dolor? 1 2 3 4
10. ¢Necesité descansar? 1 2 3 4
11. (Ha tenido dificultad para dormir? 1 2 3 4
12. ¢(Se ha sentido débil? 1 2 3 4
13. ¢Ha perdido el apetito? 1 2 3 4
14. (Ha tenido nauseas? 1 2 3 4
15. {¢Ha vomitado? 1 2 3 4
16. (Ha estado estrefido? 1 2 3 4
17. (Ha tenido diarrea? 1 2 3 4
18. (Se ha sentido cansado? 1 2 3 4
19. (Ha interferido el dolor en sus actividades diarias? 1 2 3 4
20. (¢Ha tenido dificultad para concentrarse en cosas 1 2 3 4
como leer el diario o ver la television?
21. (Se ha sentido tenso? 1 2 3 4
22. (Se ha sentido preocupado? 1 2 3 4
23. (Se ha sentido irritable? 1 2 3 4
24. ¢(Se ha sentido deprimido? 1 2 3 4
25. (¢Ha tenido dificultad para recordar cosas? 1 2 3 4
26. ¢Ha interferido su estado fisico o el tratamiento 1 2 3 4
médico en su vida familiar?
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27. ¢Ha interferido su estado fisico o el tratamiento 1 2 3 4
médico en sus actividades sociales?
28. ‘Le ha causado problemas econdmicos su estado de 1 2 3 4

salud o el tratamiento médico?

Para las siguientes preguntas, por favor, marque con un circulo el nimero entre 1 y 7 que mejor le
describa:

29. {Cémo calificaria su salud general la semana pasada?

Pésima Excelente

30. ¢éComo calificaria su calidad de vida en general, durante la semana pasada?

Pésima Excelente

Cuestionario FACT-G

Me falta energia 0 1 2 3 4
Tengo nauseas 0 1 2 3 4
Debido a mi estado fisico, 0 1 2 3 4

tengo dificultad para atender
las necesidades de mi familia.

Tengo dolor. 0 1 2 3 4

Me molestan los efectos 0 1 2 3 4
secundarios del tratamiento

Me siento enfermo (a) 0 1 2 3 4

Tengo que pasar tiempo
acostado (a)

Ambiente familiar y social Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo
Me siento cercano (a) a mis 0 1 2 3 4
amistades.

Recibo apoyo emocional por parte 0 1 2 3 4

de mi familia.
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Recibo apoyo por parte de mis
amistades.

Mi familia ha aceptado mi
enfermedad.

Estoy satisfecho con la manera en
que se comunica mi familia acerca
de mi enfermedad.

Me siento cercano (a) a mi pareja
(o la persona que es mi principal
fuente de apoyo).

Sin importar su nivel actual de
actividad sexual, conteste a la
siguiente pregunta. Si prefiere no
contestarlo, omitala y siga con la
siguiente seccion.

Estoy satisfecho con mi vida
sexual

2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4

Estado emocional

Un poco Muchisimo

Me siento triste 2 3 4
Estoy satisfecho de cémo me 2 3 4
estoy enfrentando a mi

enfermedad

Estoy perdiendo las 2 3 4
esperanzas en la lucha contra

mi enfermedad

Me siento nervioso (a) 2 3 4
Me preocupa morir 2 3 4
Me preocupa que mi 2 3 4

enfermedad empeore.

Capacidad de funcionamiento
personal

Un poco Mucho Muchisimo

Puedo trabajar (incluya 1 2 3 4
trabajo en el hogar)

Mi trabajo me satisface 1 2 3 4
Puedo disfrutar de la vida 1 2 3 4
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He aceptado mi enfermedad 0 1 2 3 4
Duermo bien 0 1 2 3 4
Disfruto con mis pasatiempos 0 1 2 3 4
de siempre

Estoy satisfecho con mi 0 1 2 3 4
calidad de vida actual

Cuestionario Mini-Mental

5 éCual es: (el afio) (la estacion) (el dia) (el mes) (la fecha)?

5 ¢Ddnde estamos: (provincia) (pais) (ciudad) (hospital) (piso)?
3 Nombre tres objetos: vidrio - manta - lapiz

5 Series. Alternativamente deletree “Mundo” al revés.

3 Pregunte por los tres objetos repetidos arriba.

2 Sefiale un lapiz y observe.

1 Repita lo siguiente: “Sin si y o pero”

2 Siga una orden en tres etapas:

«Tome un papel con su mano derecha, ddblelo en dos y démelo».

1 Lea y obedezca a lo siguiente: «Cierre los ojos».
1 Escriba una oracién.
1 Copie un dibujo.

30 PUNTAJE TOTAL

EvaldGe el nivel de conciencia en un continuo.

Alerta Adormecido Estupor Coma

La puntuacion méaxima es 30. Una puntuaciéon de 23 o menor, por lo general, indica
insuficiencia cognitiva. Debe administrarse regularmente, para detectar pequefios
cambios cognitivos. Mide la orientacién en cuanto a tiempo y lugar, memoria inmediata,

memoria a corto plazo, célculos, idioma y constructibilidad.
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