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Percepcion de la calidad de vida y satisfaccion
del paciente en cuidados paliativos

Perception of quality of life and patient satisfaction in palliative care

Jesus Melchor Santos-Flores,* Eddy Garcia-Zapata¥

RESUMEN

Introduccion: La atencién al paciente en fase terminal es un importante problema de salud que se
encuentra en aumento por el incremento en la prevalencia de las enfermedades crénicas y el enveje-
cimiento, de edad avanzada, con dependencia, comorbilidad y fragilidad, con necesidades de atencion
y como mas importante la atencién en cuidados paliativos. En la actualidad, se ha propuesto como
evaluacién del cuidado la satisfaccion y la calidad de vida. Objetivo: Determinar la relacion entre el
nivel de calidad de vida y la satisfaccidn del paciente en el cuidado paliativo. Material y métodos: El
presente estudio es descriptivo-correlacional. La muestra de interés estuvo conformada por 60 pa-
cientes paliativos, el muestreo fue no probabilistico tipo censal, seleccionando a toda la poblacién de
pacientes paliativos. Resultados: La media de edad fue 70.3 anos, el sexo femenino predomind con
51.7%, 33.3% presentd cancer. La mayoria reportd dolor moderado (35%). Se encontré una media de
62.8 (DE = 24.98) de calidad de vida. En satisfaccion en cuidados paliativos con M = 6.1 (DE = 0.97). Se
correlaciond positiva y significativamente la calidad de vida y satisfacciéon en cuidados paliativos (rs =
0.31, p = 0.01). Conclusién: La calidad de vida y la satisfaccion del paciente en cuidados paliativos son
fundamentales en el contexto de la evaluacion de los resultados. Se encontré una moderada relacién
entre la calidad de vida y la satisfaccion del paciente, asi como puntuaciones altas en sintomas: cons-
tipacion, nduseas y disnea.

Palabras clave: Cuidados paliativos, satisfaccién del paciente, calidad de vida, psicologia.
ABSTRACT

Introduction: Attention to patients in the terminal phase is an important health problem that is on
the rise, due to the increase in the prevalence of chronic diseases and aging, of advanced age, with
dependence, comorbidity and frailty, with care needs and as more important the attention in palliative
care. At present, satisfaction and quality of life have been proposed as an assessment of care. Objective:
To determine the relationship between the level of quality of life and patient satisfaction in palliative
care. Material and methods: The present study is descriptive-correlational. The sample of interest
consisted of 60 palliative patients; the sampling was non-probabilistic, census type, selecting the entire
population of palliative patients. Results: The mean age was 70.3 years; the female sex predominated
with 51.7%, 33.3% presented Cancer. Most reported moderate pain (35%). A mean of 62.8 (SD = 24.980) of
Quiality of Life was found. In Palliative Care Satisfaction of 6.1 (SD = 0.971). Quality of Life and Satisfaction
in palliative care were positively and significantly correlated (rs = 0.314, p = 0.015). Conclusion: The quality
of life and patient satisfaction in palliative care are fundamental in the context of the evaluation of the
results. A moderate relationship was found between quality of life and patient satisfaction, as well as
high scores in symptoms: constipation, nausea and dysfunction.
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INTRODUCCION

La atencidon al paciente en fase terminal es un
importante problema de salud que se encuentra
en aumento, una de las causas es el incremento
en la prevalencia de las enfermedades cronicas
(EC) vy el envejecimiento.? Los pacientes con EC
son complejos, generalmente de edad avanzada,
con gran dependencia, comorbilidad y fragilidad,
con necesidades de atencion diferentes y una de
las mas importantes es la atencion en cuidados
paliativos (CP)!

De acuerdo con la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS)® alrededor de 40 millones de per-
sonas necesitan CP; sin embargo, a nivel mundial,
s6lo 14% de los que necesitan CP lo reciben. La
necesidad de los CP seguirad en aumento como
consecuencia de la creciente carga de las EC y
del proceso de envejecimiento de la poblacion.®
Existen distintas enfermedades que requieren CP,
la mayoria clasificadas como EC: enfermedades
cardiovasculares (38.5%), cancer (34%), enferme-
dades respiratorias cronicas (10.3%), SIDA (57%) vy
diabetes (4.6%).

Segun la OMS* es una parte esencial en la lu-
chacontralasenfermedades terminalesy pueden
otorgarse de forma sencilla y econdmica, hacen
referencia a la mejora de la calidad de vida (CV)
de los pacientes y las familias. Los objetivos de los
CP son el control de sintomas como el dolor, la
atencion de los problemas psicoldgicos, sociales
y espirituales, dirigidos al alivio del sufrimiento de
la persona enferma incluyendo a su familia.® Por lo
tanto, la esencia del CP es el alivio del sufrimiento
de la persona enferma incluyendo a su familia.®

En la actualidad, se ha propuesto como eva-
luacion del cuidado otorgado por parte del per-
sonal de salud la evaluacion de la satisfaccion del
paciente en el cuidado paliativo (SPCP), siendo un
concepto proximo a la CV.7?

Al ser un concepto multidimensional, la CV
incluye el componente fisico, caracterizado por la
ausencia de dolor, dificultad respiratoria, sintomas
digestivos y otros causantes de molestias; también
incluye un componente psicoldgico, determinado
por la ausencia de emociones negativas, ansiedad
ydepresion,y un proceso de adaptacion adecuado
a la enfermedad; asimismo, un componente social,
posibilidad de interacciéon con otros individuos sin

alteracion en la comunicacion y un componente
espiritual en el que se percibe una autoestima vali-
daenrelacién con el conocimientoy la percepcion
del control de la propia vida.l®

Cada componente de la CV del paciente en
CP supone el resultado del personal de salud de
los servicios de atencion, desempefiando un papel
fundamental en la mejora de la CV en los CP, es
por ello que su evaluacion constituye uno de los
objetivos primordiales para ofrecer una atencion
de calidad.®" La CV percibida por un paciente que
requiere de CP esta fuertemente modulado por
procesos vinculados a la evaluacion que el indivi-
duo realiza tanto de sus condiciones objetivas de
vida como del grado de satisfaccion,”? otros autores
sostienen que la CV se mide en términos de utili-
dad o satisfaccion de necesidades”

De este modo, otro concepto que ha tomado
interés ha sido la satisfaccion del paciente, siendo
un concepto que se ha sido utilizado para valorar
la calidad de la atencion. En la actualidad, es uno
de los métodos mas aceptados, su objetivo es
identificar los aspectos del cuidado paliativo que
son susceptibles de mejora.® Durante la fase final
de la vida, la SPCP puede ser una de las mejores
opciones cuando se trata de evaluar indicadores de
calidad;®segun algunos autores se ha relacionado
conla CV2© otros autores no han encontrado rela-
cion significativa.” Por lo anterior, el objetivo del
presente estudio fue analizar la correlacion entre
la percepcion de la calidad de viday la satisfaccion
del paciente en el cuidado paliativo.

MATERIAL Y METODOS
Disefio

El presente estudio es cuantitativo de tipo descrip-
tivo transversal.

Poblacién y muestra

La poblacion de interés estuvo conformada por
60 pacientes paliativos ubicados en municipios al
norte del estado de Nuevo Ledn. El muestreo fue
no probabilistico tipo censal, seleccionando a toda
la poblacion de pacientes paliativos a cargo de la
Jurisdiccion No. 5 ubicada en Sabinas Hidalgo,
Nuevo Leon.
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Instrumentos de medicion

Para el presente estudio se aplicaron la cédula de
datos sociodemograficos y clinicos, y tres instru-
mentos para medir las variables principales del es-
tudio: la European Organisation for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) en su version Quality
of Life core Questionnaire-core Palliative de 15 items
(QLQCI5-PAL), la version In-Patient Satisfaction
with Care Questionnaire de 32 items (IN-PATSAT32)
v la encuesta Evaluacion de la Satisfaccion de los
Usuarios en Cuidados Paliativos (ESUCP).

Para el registro de las variables sociodemogra-
ficasy clinicas se empled la Cédula de Datos Socio-
demograficosy Clinicos (CDSyC). Para medir la CV
en los CP se utilizd la escala EORTC QLQ-CISPAL
de Groenvoldy su equipo,” en su version al espafiol
validada por Arrarasy colaboradores,® cuenta con
15 ftems e incluye subescalas funcionales (fisica y
emocional), de calidad de vida global y sintomati-
ca, esta Ultima para evaluacion de sintomas como
fatiga, nduseas/vémitos, dolor, insomnio, disnea,
pérdida de apetito y estrefiimiento. Las preguntas
se miden a través de la escala tipo Likert segun si
la situacion se presenta en absoluto = T; un poco =
2: bastante = 3; o mucho = 4.

La escala de sintomas se mide en rangos de O
a 100, siendo O = muy buen control y 100 = pésimo
control. Las subescalas funcionales pueden ser
medidas a través de la sumatoria de algunas pre-
guntas: las preguntas 1,2y 3 evallan la capacidad
funcional fisica; las preguntas 13 y 14, la capacidad
funcional emocional en rangos de 0 a 100, siendo
0 = muy mal funcionamiento y 100 = buen funcio-
namiento. La pregunta 15 determina la autoper-
cepcion de la CV del paciente y tiene siete niveles,
siendo 1= pésimay 7 = excelente. De acuerdo con
la literatura, los valores de Alfa de Cronbach oscilan
entre 0.70 a 0.90,"" los cuales se consideran acep-
tablesy buenos.

Para evaluar la SPCP se utilizo la escala EORTC
IN-PATSAT32 de Bredart y sus colegas,® en su ver-
sion al espafnol validada por Arraras y su equipo,*®
cuenta con 32 itemsy evalla los aspectos multidi-
mensionales de la satisfaccion de la atencion. Los
items son agrupados en 14 subescalas: calidad de
los servicios médicos (habilidades técnicas, habili-
dadesinterpersonales, provision de la informacion
vy disponibilidad), de los cuidados de enfermeria
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(habilidades técnicas, habilidades interpersona-
les, provision de la informacioén y disponibilidad),
calidad administrativa (informacién, amabilidad,
tiempo de espera, acceso, confort y limpieza) y el
dltimo item sobre satisfaccion en general. Cada
unode los itemsse puntla en una escala tipo Likert
de cinco puntos: 1 = mal, 2 = regular, 3 = bien, 4 =
muy bien y 5 = excelente. Todas las puntuaciones
se transforman a una escala de O a 100 puntos,
en la que las puntuaciones mas elevadas indican
niveles mayores de satisfaccion. De acuerdo conla
literatura, los valores de Alfa de Cronbach oscilan
entre 0.77 a 0.97%"® |os cuales se consideran acep-
tablesy buenos.

Ademas, se utilizé el Area Psicolégica-Apoyo
Emocional de la Encuesta de ESUCP, recopila infor-
macion fundamental sobre la atencion en los CP,
atencion integral, necesidades fisicas, psicoldgicas,
socialesy espirituales. Estd compuesta por 23 items,
agrupados en cinco areas: fisica (preguntas1,2y5),
psicoldgica (6A, 6B, 7A, 7B vy 13), espiritual (8A, 8B,
8C, 9A,9B), social (14,15,16 y17) y comunicacion (10,
Ty 12), el item 18 no se agrupa.” Sin embargo, se
utilizaron soélo los items del drea psicoldgica corres-
pondientes a las preguntas 7A (apoyo emocional
paciente evolucion), 7B (apoyo emocional paciente
dltimos momentos), 13 (momento facilitada ayuda
emocional); éstos presentan una escala tipo Likert:
siempre =4, a menudo = 3, pocas veces = 2, nunca
=1 cuenta con unavaloracion globalde uno a cua-
tro, donde 1y 2 = apoyo emocional no satisfecho,
4y 5 = apoyo emocional satisfecho. La encuesta
ESUCP cuenta con un Alfa de Cronbach de 0.95,
en cuanto al area psicoldgica presenta un Alfa de
Cronbach de 0912

Analisis de datos

Los datos se capturaron y analizaron mediante
el uso del paquete estadistico Statistical Packa-
ge for the Social Sciences (SPSS) version 22 para
Windows 10. Se realizé analisis descriptivo a través
de frecuencias, porcentajes, medidas de tenden-
cia central y variabilidad. Se utilizé estadistica no
parameétrica, y* de Pearson para variables catego-
ricas, la prueba U de Mann-Whitney aplicada a
dos muestras independientes, asi como la prueba
H de Kruskal-Wallis aplicada a tres muestras in-
dependientes vy el coeficiente de correlacion de
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Spearman. Se utilizé un nivel de significancia del
95% como valor de referencia p < 0.05.

Consideraciones éticas

Elestudio se apego a lo dispuesto en el reglamento
dela Ley General de Salud en Materia de Investiga-
cion para la Salud, en su dltima reforma publicada
DOF 02-04-2014.”

RESULTADOS

La media de edad reportada fue de 70.3 anos
(DE =17.712, rango intercuartilico = 61-81), con
una media de aflos de estudio de 7.7 (DE = 4.153,
rango intercuartilico = 6-9); la media de afnos con
la enfermedad fue de 2.65 (DE = 4.743, rango in-
tercuartilico = 1-3). En la Tabla 1 se presentan las
frecuencias y porcentajes en las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de la muestra de
estudio. El sexo femenino predomind con 51.7%,
el estado civil mas prevalente fue casado (38.3%).
En cuanto a las caracteristicas clinicas, 33.3% pre-
senté como diagndstico médico cancer (mama,
prostata, dseo, cervicouterino, renal, pancreas y
estomago), en 10% evento cerebrovascular, en
8.3% insuficiencia cardiaca congestiva y enferme-
dad pulmonar obstructiva crénica. De acuerdo
con el nivel del dolor la mayoria reportd un dolor
moderado de cuatro a seis puntos (35%).

De acuerdo con la calidad de vida de la mues-
tra de estudio (sintomas: O = muy buen control y
100 = pésimo control), el sintorma menos controla-
do fue la constipacion con una media de 58.7 (DE
= 33135, rango intercuartilico = 50-75), el sintoma
mejor controlado fue la funcidn fisica (M = 32.6,
DE = 29.284, rango intercuartilico = 25-75) y la
fatiga (M =389, DE = 31.897, rango intercuartilico
= 0-59.3); sin embargo, todos los sintomas en ge-
neral estuvieron regularmente controlados. De
acuerdo con la calidad de vida global se encontrd
una media de 62.8 (DE =24.980, rango intercuar-
tilico = 42.8-85.7), equivalente a 4.4 (1 = pésima y
7 = excelente), representando una media entre
malay regular (Tabla 2).

La muestra obtuvo una media de satisfaccion
de 6.1 (DE = 0.971) (1 = pésima y 7 = excelente).
Tuvo una satisfaccion media de 83 (DE = 12163,
rango intercuartilico = 81.6-90.6) con los servicios

Tabla 1: Caracteristicas sociodemograficas

y clinicas de la muestra. N = 60.

n (%)
Sexo
Masculino 29 (48.3)
Femenino 31(51.7)
Estado civil de la muestra
Viudo 17 (28.3)
Soltero 14 (23.3)
Casado 23 (38.3)
Divorciado 3(5.0)
Unioén libre 3(5.0)
Religion
Catolica 46 (76.7)
Cristiana 8 (13.3)
Testigo de Jehova 4 (6.7)
Evangélica 1(1.7)
Ateo 1(1.7)
Persona principal de apoyo
Hijos 32 (53.4)
Cuidador 13 (21.7)
Esposos 8 (13.3)
Padres 2 (3.4)
Nietos 1(1.7)
Sobrinos 1(1.7)
Hermanos 3(5.0)
Caracteristicas clinicas
Diagnostico médico
Cancer 20 (33.3)
Evento cerebrovascular 6 (10.0)
Insuficiencia cardiaca congestiva 5(8.3)
EPOC 5(8.3)
Demencia 3(5.0)
Oclusién intestinal 3(5.0)
Sepsis 2 (3.3)
Traumatismo craneoencefalico 2 (3.3)
Tumor 2 (3.3)
Otros (gastrostomia, encefalopatia, 12 (20.4)
neurofibromatosis, insuficiencia
pulmonar, atrofia muscular, urosepsis,
paralisis cerebral, isquemia cerebral,
angina de pecho inestable, depresién,
carcinoma, fibrosis quistica)
Nivel de dolor
Sin dolor (0) 4(6.7)
Dolor leve (2) 4 (6.7)
Dolor moderado (4-6) 21(35.0)
Dolor intenso (8) 18 (30.0)
Maximo dolor inimaginable (10) 12 (20.0)
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meédicos, una media de 84.2 (DE = 12.852, rango
intercuartilico = 791-94.7) con los servicios de en-
fermeria y una media de 82.5 (DE = 15232, rango
intercuartilico =72.8-96.1) con la organizacion que
brinda los servicios (Tabla 3).

Tabla 2: Estadistica descriptiva de la calidad
de vida en la muestra de estudio. N = 60.

QLQ-C15-PAL RIC

Disnea 491 + 37.666 0-75.0
Dolor 42.0 +30.004 25-62.5
Insomnio 44 +£34.862 0-75.0
Fatiga 38.9 + 31.897 0-59.3
Apetito 470 + 37135 0-75.0
Nausea 52.9 + 41704 0-75.0
Constipacion 58.7 + 33135 50-75.0
Funcion fisica 326129284 33.3-56.2
Funcion emocional 485+ 34757 25-75.0

RIC = rango intercuartilico.

De acuerdo con la satisfaccion del paciente en
cuidados paliativos se encontré una media global
de 88.3 (DE = 12748, rango intercuartilico = 85.7-
100), equivalente a 6.1 (1 = pésima y 7 = excelente),
representando una media entre buena y muy
buena satisfaccion.

Se reportaron altos porcentajes en cuanto a
la frecuencia de apoyo emocional al paciente en
cuidados paliativos durante la evolucion de su en-
fermedad «a menudo» con 40% y «siempre» con
38.3%, y durante los ultimos momentos «a menu-
do» con 31.7% y «siempre» con 41.7% (Tabla 4).

No se reportaron diferencias significativasentre
la CV y las variables sociodemograficas y clinicas
como lo son el sexo, edad, escolaridad y nivel de
dolor (p > 0.05).

No se identificaron diferencias significativas
entre la SPCP vy las variables sociodemograficas y
clinicas como el sexo, escolaridad y nivel de dolor
(p>0.05); sin embargo, se encontraron diferencias
significativasentrela SPCPy la edad, la media mas
alta se presento en pacientes de entre 80y 101 anos
de edad (M = 94.9), en pacientes mas jovenes se

Tabla 3: Estadistica descriptiva de la satisfaccion del paciente en
cuidados paliativos en la muestra de estudio. N = 60.

IN-PATSAT32 RIC
Servicios médicos
Habilidades técnicas (1, 2, 3) 83.4 +11.804 80-93.3
Habilidades interpersonales (4, 5, 6) 84.6 +13.739 80-93.3
Provision de la informacién (7, 8, 9) 84.3+13.266 80-98.3
Disponibilidad (10, 11) 77.3 +17.356 80-90.0
Promedio 83.0 £12.163 81.6-90.6
Satisfaccion con los cuidados de enfermeria
Habilidades técnicas (12,13, 14) 85.1£14.490 80-100.0
Habilidades interpersonales (15, 16, 17) 88.0 +12.625 80-100.0
Provisién de la informacién (18,19, 20) 81.7 £14.148 73.3-93.3
Disponibilidad (21, 22) 82.0 £15.600 72.5-100.0
Promedio 84.2+12.852 79.1-94.7
Satisfaccion con la organizaciéon de los servicios
Informacion (23, 25, 26) 83.1+13.583 73.3-93.3
Amabilidad (24) 85.3+18.362 80-100.0
Tiempo de espera (27, 28) 80.8 +17.687 70-100.0
Acceso (29, 30) 811+17572 70-100.0
Conforty limpieza (31) 82.0£19.726 80-100.0
Promedio 825+15.232 72.8-96.1

RIC = rango intercuartilico.
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presentaron medias mas bajas de SPCP (M =84.7)
(H=7667 p=0.022).

Se realizd la prueba de coeficiente de corre-
lacion de Spearman. Las variables CV y SPCP se
correlacionaron de manera positiva y significativa
(rs =0.314, p = 0.015), lo que indica que a mayor CV
mayor es la SPCP.

Entre la edad y el nivel del dolor se encontrd
correlacion negativa y significativa (rs = -0.366, p =
0.004), lo que indica que a mayor edad menor do-
lor. Con respecto a laedady ala SPCP se encontré
relacion positiva (rs =0.288, p = 0.026), lo que indica
gue a mayor edad mayor satisfaccion.

DISCUSION

La muestra total la constituyeron 60 pacientes
en cuidados paliativos de un hospital de se-
gundo nivel, valor que puede ser considerado
aceptable teniendo en cuenta otros estudios
consultados y las dificultades clinicas de esta
poblacion con respecto a la gravedad de los
sintomas, la vulnerabilidad emocional y la fre-
cuente fluctuacion del estado de conciencia de
origen organico.?

La edad promedio fue de 70.3 anos, fue similar
a la reportada por Hernandez y su equipo’ y Veli-
lla y Jaramillo® de 64 a 67 anos, respectivamente.
Con respecto al estado civil y la escolaridad mas
frecuentemente alcanzada, los hallazgos fueron
similares a los encontrados por Gomez y sus cole-
gas?® vy Velilla y Jaramillo.? Fueron mas frecuentes
los pacientes casados y con estudios de grado
secundario. No se encontré ningun estudio similar
que midieralareligion, la procedencia ni el estrato
socioecondmico. Sin embargo, algunos estudios
consideran la religiosidad, el bienestar espiritual y
la esperanza como determinantesimportantes en
la calidad de vida de los pacientes.?

Se encontrd que la mayoria de los pacientes
reportaron una calificacion de la intensidad del
dolor como moderado, otros autores encontraron
en sus pacientes una intensidad del dolor leve; no
obstante, los pacientes de otros estudios fueron
incluidos desde el Servicio de Urgencias del Centro
Hospitalario y muchos ya habian iniciado manejo
analgésico, bien sea por el médico de urgencias o
por cuidados paliativos.? La calidad de vida global
encontrada en nuestro estudio fue similar a la

Tabla 4: Estadistica descriptiva de la satisfaccion
del paciente en cuidados paliativos-apoyo
emocional en la muestra de estudio.

Apoyo emocional

Durante

Durante la los Ultimos

evolucion, momentos
(N =60), (N =159),

ESUCP n (%) n (%)

Nunca 6 (10.0) 6 (10.0)
Pocas veces 7 (1.7) 9 (15.0)
A menudo 24 (40.0) 19 (31.7)
Siempre 23 (38.3) 25 (41.7)

reportada por Hernandez y colaboradores’ (51.7)
v por Velillay Jaramillo® (49) a través del uso de la
escala QLQ-CI15-PAL.

En cuanto a la satisfaccion del paciente, en el
presente estudio se presentaron resultados altos
de las subescalas > 80, similar a lo encontrado por
Geidy.? La puntuacion mas alta de las subescalas
de satisfaccion podria ser explicada no sélo por
diferencias culturales en la poblacion latinoameri-
canaversus europea, sino también por el resultado
del compromiso con el bienestar de los pacientes
v lahumanizacién de la atencidn. Se encontré una
tendencia ala mejora en la calidad de vida con ma-
yores puntajes para la satisfaccion con los servicios
de enfermeriay la satisfaccion general, similar a lo
reportado por otros autores.?®

CONCLUSION

La calidad de vida vy la satisfaccion del paciente
en cuidados paliativos son fundamentales en el
contexto de la evaluacion de los resultados. Se
encontrdé una relacion positiva de mediana in-
tensidad entre la calidad de vida y la satisfaccion
del paciente, asi como en puntuaciones altas en
las subescalas de sintomas como constipacion,
nauseas y disnea. En cuanto a la satisfaccion, se
encuentran satisfechos con los cuidados de en-
fermeria, el servicio médico y la organizacion de
los servicios en general.
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