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RESUMEN

Objetivo: conocer la percepcion que tienen los familiares de pacientes fallecidos en un hospital de
agudos sobre la calidad de la asistencia sanitaria recibida.

Método: estudio descriptivo que recoge las opiniones de los familiares de pacientes fallecidos
en el Hospital Obispo Polanco sobre la asistencia sanitaria prestada a los mismos. Periodo de estudio:
1/9/2015 a31/12/2015. Se contactd con los familiares de referencia por carta y posterior entrevista tele-
fonica (3 a 9 meses desde el fallecimiento). Se recogieron datos demograficos del fallecido y del familiar
y se paso una version modificada de la encuesta After-Death Bereaved Family Member Interview en la
gue se valoran cuestiones relacionadas con el confort fisico y emocional del paciente, la promocidon de
la toma compartida de decisiones, el enfoque en el paciente, el apoyo emocional a los cuidadores y la
coordinacion de la asistencia.

Resultados: se produjeron 69 defunciones que cumplian los criterios de inclusién (edad media 79
anos, 70'5% varones). El numero final de entrevistas fue de 38 (4 excluidos por ausencia de familiar, 21
no localizados, 6 rechazaron participar). La valoracidn por parte de los familiares del grado de control de
sintomas es de 7'5/10; del grado en que los profesionales se aseguraban de que la atencion correspondia
a los deseos del paciente/familia la mediana es de 8; el 90% considera que su familiar fue tratado con
respeto y amabilidad; 44’7% de los moribundos no tenian arreglado testamento ni cuestiones pendien-
tes; sélo el 50% de los familiares recibié alguna informacion sobre qué esperar y hasta el 60’5% niega
haber sido informado sobre qué hacer en el momento del exitus; con el 92°1% no se habld acerca de sus
creencias, 50% tuvo menos ayuda de la que necesitaba para afrontar sus sentimientos, y sélo al 31'6% le
fue ofrecida directamente; la valoracidn global del grado en que los profesionales sanitarios se asegura-
ron de que los allegados recibian suficiente soporte emocional sélo llega al 4'4%+34.

Conclusiones: la percepcion global que tienen los familiares de los pacientes fallecidos en
el hospital Obispo Polanco sobre la calidad de la asistencia sanitaria recibida durante los ultimos dias
de vida alcanza una media de notable. Se han detectado como dreas mas importantes de mejora: 1)
atencién a las necesidades emocionales, psicolégicas y espirituales de la familia; 2) informacién sobre
el prondstico de la enfermedad y sobre el proceso; 3) habilidades de comunicacién de los profesionales
sanitarios.

PALABRAS CLAVE

Calidad de atencidn; atencioén al final de la vida; carga del cuidador; habilidades de comunicacién;
atencidn centrada en el paciente; hospital de agudos.
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QUALITY OF DYING PATIENTS’ CARE IN ACUTE SETTING IN TERUEL. RELATIVE’S PERSPECTIVE

Objective: To evaluate the perception of the relatives of deceased patients in an acute care hospital
about the quality of care received.

Methodology: We conducted a descriptive study to evaluate the opinions of the relatives of de-
ceased patients in Obispo Polanco Hospital about the health care provided to them. Study period from
9/1%/2015 to 12/31™/2015. We recruited the main relative of each patient and made an interview by pho-
ne with a modified version of the survey After-Death Bereaved Family Member Interview (3 to 9 months
after death). Demographic data from the deceased patient and their relatives were recorded. The in-
terview included several questions about the physical and emotional comfort of the patient, the
promotion of shared decision-making, the focus on the patient, the emotional support for caregivers and
the coordination of the assistance.

Results: 69 patients met the inclusion criteria. The average age was 79 years and 70.5% of them
were male. The final number of interviews was 38 (4 patients were excluded due to relative’s absence, in
21 cases relatives were not found, and 6 relatives rejected participation). The evaluation from the relati-
ves concerning the degree of symptom-control was 7.5/10. The median of the score that evaluated the
degree by which the professionals ensured that the attention corresponded to the wishes of the patient/
family was 8. Ninety percent of the participants considered that their relative had been treated with res-
pect and kindness. 44.7% of the patients hadn’t arranged last will or testament. Only 50% of the relatives
had received any information about what to expect and up to 60.5% hadn’t been advised about what to
do at the time of patient’s death. 92.1% of the participants were not enquired about their beliefs; 50% had
found less help than needed to face their feelings, and only 31.6% received any offer of help. The global
valuation of the degree of how the professionals made sure that the relatives received enough emotional
support only reaches 4.4%+3.4.

Conclusions: The overall perception of the relatives of deceased patients about the quality of health-
care during the last days of life was good. We detected the following areas of improvement: 1) Attention
to emotional, psychological and spiritual needs of the family; 2) Information about the prognosis of the
disease and about the process; 3) Communication skills of sanitary professionals.

KEYWORDS

Quality of care, end-of-life care, caregiver burden, communication skills, patient-centered care,
acute hospital.

particular®. Sin embargo, se da la paradoja de que
actualmente alrededor de un 25% de las camas
hospitalarias son ocupadas por pacientes que es-
tan en su ultimo afo de vida’® -en Aragén 40.595

INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblaciéon tiene
como consecuencia inevitable que las defun-
ciones se produzcan a edades mds avanzadas:

el perfil del paciente que muere hoy en dia en
los hospitales espafioles es un anciano, muchas
veces mayor de 85 anos, que fallece por enfer-
medad avanzada de drgano en fase terminal®2.
La estimacidén de numero anual de muertes en el
mundo en 2030 alcanza los 74 millones, por en-
fermedades que producen fallo orgdnico y fragili-
dad fisica y cognitiva®. Los hospitales generales se
disefiaron para diagnosticar y curar, en un plazo
breve de tiempo, enfermedades agudas; los mé-
dicos alin pensamos que los pacientes deben pa-
sar el menor tiempo posible en el hospital y que
el Unico destino deseable al alta es el domicilio
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pacientes presentan estas caracteristicas®.

El diagndstico de final de vida, sobre todo
en pacientes no oncolégicos, es especialmente
dificil. Son pacientes incobmodos por su hetero-
geneidad, de prondstico incierto’, cuya dificultad
hace necesaria, de forma previa a la toma de de-
cisiones, una valoracién exhaustiva de los aspec-
tos fisicos, funcionales, mentales, psicoldgicos y
sociales. Y debemos hacer todo ello sin olvidar
los valores y preferencias de los pacientes, de ahi
la importancia de la planificacidon anticipada de
decisiones®. Lo deseable, a pesar de las barreras
que dificultan esta comunicacién (Tabla 1), seria
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Del paciente FALTA DE INFORMACION/PACTO DE SILENCIO

e Miedo al rechazo por parte de la familia/profesionales
®  Miedo a las consecuencias sobre su estado de salud
e No saber cuando preguntar, cdmo ni a quién

e  Desconocimiento de sus derechos como paciente

e Desconocimiento del profesional de referencia

e  Desconfianza acerca de la confidencialidad

e  Negacion de su enfermedad

®  Analfabetismo funcional o real

®  Prejuicios ideoldgicos o morales

e Factores culturales, étnicos, lingisticos o religiosos

° Deseos contradictorios

De la familia PACTO DE SILENCIO

®  Factores culturales, étnicos, lingtiisticos o religiosos
e Prejuicios ideoldgicos o morales

e  Bloqueo emocional

®  Condicionamientos econdmicos

e  Desconfianza ante los profesionales sanitarios

e  Desconocimiento de los derechos del paciente, las obligaciones de los profesionales y
el marco juridico

Del profesional ®  Falta de conocimiento sobre la planificacidon anticipada de decisiones y el marco ético
y juridico.

®  Falta de tiempo

e  Escasez de recursos y/o mala organizacion de los mismos

e  Falta de coordinacidn entre profesionales/niveles asistenciales

e Consideracion de baja prioridad

®  No considerar el soporte emocional como parte de su responsabilidad profesional
e  Carencia de habilidades en la comunicacién

e  Bloqueo emocional

e Percepcion de fracaso profesional

e  Condicionamientos culturales, étnicos o religiosos

®  Prejuicios ideoldgicos o morales

e Temor a desencadenar conflictos familiares

Tabla 1. Barreras para el inicio de procesos de planificacién anticipada de decisiones.

Modificada de ref. 7: Planificacién anticipada de las decisiones. Guia de apoyo para profesionales. Consejeria de Salud y Bienestar Social.
Junta de Andalucia;2013.
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que todos los pacientes crénicos y/o complejos
hubieran tratado estos temas al menos con su
médico de cabecera y que esta informacion es-
tuviera disponible en la historia clinica, ya que
en muchas ocasiones los profesionales sanitarios
gue han de intervenir en el proceso de toma de
decisiones atienden por primera vez al paciente.
En este escenario, la mejora de la calidad de la
atencion a los pacientes ingresados en la ultima
fase de su vida constituye un reto para el sistema
sanitario y una obligacidon moral para los profe-
sionales del mismo®. “La forma como muere la
gente permanece en la memoria de los que les
sobreviven”'°: probablemente sean los familia-
res quienes mejor nos puedan orientar acerca de
como lo estamos haciendo. El presente estudio
tiene como objetivo principal conocer la percep-
cion que tienen los familiares de los pacientes
fallecidos en un hospital de agudos sobre la cali-
dad de la asistencia sanitaria recibida durante los
ultimos dias de vida.

El Hospital General Obispo Polanco tie-
ne 240 camas distribuidas en servicios médicos
(Medicina Interna, Cardiologia, Cuidados Inten-
sivos, Neurologia, Neumologia, Nefrologia, Pe-
diatria, Psiquiatria) y quirudrgicos (Traumatologia
y Cirugia Ortopédica, Cirugia General, Urologia,
Ginecologia y Obstetricia, Otorrinolaringologia).
En el Sector existen dos hospitales monograficos:
el San José, hospital sociosanitario en el que se
ubica el servicio de Geriatria, con 50 camas distri-
buidas en unidades de agudos, subagudos, con-
valecencia y rehabilitacion y cuidados paliativos;
y el San Juan de Dios, hospital monografico de
Psiquiatria. El hospital general no dispone espe-
cificamente de camas dedicadas a cuidados pa-
liativos: la atencidn a pacientes con necesidad de
estos cuidados se hace en los propios servicios,
bien por los especialistas correspondientes, bien
mediante interconsulta a los servicios de Aneste-
sia/Unidad del Dolor y/o a Geriatria.

PACIENTES Y METODO

Estudio descriptivo transversal mediante
cuestionario que investiga variables relaciona-
das con la asistencia sanitaria en la fase final de
vida realizado en el Hospital Obispo Polanco de
Teruel, tanto en servicios médicos —incluyendo
Cuidados Intensivos— como quirurgicos. Se re-
cogio la valoracién de los familiares de todos los
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pacientes fallecidos entre el 1 de octubre y el 31
de diciembre de 2016. Se excluyeron Unicamente
aquéllos casos en los que que no constaba perso-
na de referencia, los menores de edad y los falle-
cimientos por intento autolitico. No se realizd por
lo tanto ningun tipo de muestreo. Se recogieron
ademas los comentarios de la pregunta abierta
del cuestionario.

El Comité de Etica Asistencial (CEAS) del
Sector Teruel, como promotor del estudio, envid
una carta de presentacion al familiar de referen-
cia. En ella se explicaba el objetivo de la investi-
gacion y se solicitaba su colaboracion mediante
entrevista telefénica. Cada familiar contactado
tenia derecho a dar su consentimiento, a recha-
zar participar, a la privacidad y a la confidenciali-
dad, y asi se les informé tanto en la carta como
durante la llamada telefdnica. Entre 3 y 6 meses
después del fallecimiento se interrogo a los fami-
liares que pudieron localizarse y aceptaron par-
ticipar en el estudio empleando el cuestionario
telefonico de duelo After-Death Bereaved Family
Member Interview, desarrollado y validado por
Teno en Massachussets!!. Cabe resefiar que el
cuestionario no esta validado en idioma espafiol,
aunque ha sido utilizado en ocasiones anteriores
por investigadores espafioles'? con la finalidad de
medir la calidad de los cuidados proporcionados
al final de la vida desde la perspectiva de los fami-
liares (se ha contactado con la Dra. Teno con in-
tencion de solicitar permiso para utilizar el cues-
tionario, sin obtener respuesta). Las encuestas
fueron realizadas por varios miembros del CEAS,
todos ellos con formacion en bioética y técnicas
de comunicacidn, y sin relacidén con los casos.

Los datos se incorporaron a una base utili-
zando un cddigo asignado al inicio. En todo mo-
mento su procesamiento se realizd bajo el marco
de lo establecido en la Ley Organica 15/1999 de
Proteccién de Datos de Cardcter Personal, la Ley
41/2002 de Autonomia del Paciente en lo refe-
rente a usos de la historia clinica y la Ley 14/2007
de Investigacion Biomédica. No existen conflictos
con los principios éticos fundamentales: el prin-
cipio de no maleficencia y el principio de benefi-
cencia se garantizan porque es una investigacién
sin intervencion, sin riesgo para los sujetos que
son titulares de la historia clinica ya que los datos
se anonimizan, y tiene como objetivo mejorar la
atencion médica que reciben. El estudio no impli-
ca riesgos, ni la realizacién de pruebas invasivas,
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ni estudios sobre muestras bioldgicas o genéti-
cas.

En todo momento se preserva la dignidad
y el anonimato de los sujetos de investigacion. El
estudio fue aprobado por el Comité de Etica para
la Investigacion Clinica de Aragon.

El analisis descriptivo se llevd a cabo uti-
lizando la frecuencia absoluta (n) y relativa (%)
para las variables cualitativas. Las variables cuan-
titativas se expresaron como media + desviacién
estandar (DE) o mediana [rango intercuartilico]
(RIQ), en funcién de la distribucidon gaussiana de
la variable tras la realizacion del test de Kolomo-
gorov-Smirnov. Los calculos se han realizado te-
niendo en cuenta el total de casos en los que se
registrd la variable a estudiar. Los datos fueron
procesados con el paquete estadistico SPSS Sta-
tistics v21.

RESULTADOS

En el periodo de estudio se produjeron
69 defunciones (edad media 79,36 + 9,97 afios,
70,5% varones); 95,6% cumplian criterios de
Ollero para paciente pluripatoldgicol3, y de los

Tabla 2: Resultados de la encuesta a familiares en situacion de duelo.

Confort fisico y soporte emocional al paciente:

3 que no los cumplian sélo uno tenia menos de
75 afios. Fueron excluidos 4 casos por no cons-
tar familiar de referencia. Se enviaron 65 cartas
y se hizo el primer contacto telefénico 2 sema-
nas después. 38 familiares aceptaron participar,
6 rechazaron hacerlo y en 21 casos no fue posi-
ble localizarlos (se hicieron al menos 3 llamadas
telefdnicas). La tasa de respuesta es del 58,4%.
La causa mas frecuente de fallecimiento fue la in-
fecciosa (29°41%), seguida de la insuficiencia res-
piratoria (16'17%) y cardiaca (11'7%). El 54’41%
de los pacientes estaba ingresado en la planta de
Medicina Interna, 16’17% en Cuidados Intensi-
vos y el 7735% en Cirugia General. Todos los ca-
sos que aceptaron estaban dentro del grupo de
pacientes pluripatoldgicos, y ninguno tenia una
estancia hospitalaria inferior a 24 horas. La Tabla
2 presenta los resultados de la encuesta.

En nuestro estudio la valoracion por parte
de los familiares del grado de confort fisico del
paciente, concretamente del grado de control de
sintomas como el dolor, la disnea y la angustia,
alcanza una puntuacién de 7’5/10, lo que pue-
de interpretarse muy positivamente, aunque el
31'6% de los familiares entrevistados considera
que la informacidn sobre el tratamiento utilizado

Los pacientes deben recibir el nivel de confort fisico y soporte emocional que deseen.

Durante el ingreso en el hospital, el médico u otro personal sanitario le explico a usted de forma

| clara qué tratamiento se utilizaria para tratar el dolor de su familiar?

- B i Total:
Si: 25 (65'8%) Mo: 12 (31°6%) ] M5/NC:1 (2'6%) 38 (100%)
£En relacion con el tratamiento del dolor, a su familiar le Iﬂﬂ"llil‘li-ﬂ]'ﬂ'ﬂn:"
Demasiado FPoco tratamiento: El tratamiento justo: MNS/NC: Total:
tratamiento: 1 (2'6%) 4 {10°5%) 28 (73'7T%) 5 [13"2%) 38 {1005%s)
£En relacion con el tratamiento de la disnea, a su familiar le administraron?
Poco tratamiento: El tratamiento necesario: MS/MC: Total:

4 (10,5%) 32 (B4 2%) 2 (5'3%) 38 (100%)
¢En relacion con el tratamiente para la ansiedad, angustia o tristeza, a su familiar le
proporcionaron?

Poco tratamiento: El tratamiento necesarno: ME/MNC: Total:
8 (21'1%) 26 [68'4%) 4 [10'5%) 38 (100%:)

controlados de forma aceptable para é1?

¢En qué grado los profesionales se aseguraban de que los sintomas de su familiar estaban

Mediana: 7'5

| Rango intercuartilico: 3

MS/MC: no sabe/no contesta
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Promocion de la toma de dedsiones compartida:
los pocientes con enfermedod cronico progreswa ¥ st fomiio deben ser nformados de formao

correcta de lo enfermedod, sy pronostico, los opciones de trotomiento incluido el poliotive,
explicando beneficios probables y efectos secondarios, y de lo plonificocion anticipodo de decisiones.

Durante el ingreso en el hospital, ituvo en alzuna ocasion problemas para entender bo gque el medico |
| ola erlferrq_E@ le decia sobre qué pedian ustedes esperar del tratamiento? o
si- 14 [36°8%) Moo 24 (63°2%) | NS/NCD (0%) Total: 33 (100%)
| éTuvo en alguna ocasion problemas para entender lo que el medico o la enfermera le decia sobre qué
.F“"h““ ustedes esperar de las pruebas diagnosticas?
' si-9 [23'7%) : MO- 26 [6E°a%) : NS/NC:3({7'9%) |  Total: 33 (100%)
£Tuvo en alguna ocasion problemas para entender lo que el médico o la enfermera le decia sobre queé
podian ustedes esperar de la evolucion de la evolucion de la enfermedad? -
[ si- 11 [28°9%) | ND:27(7171%) NS/NC: 0{0%) Total: 38 [100%)
| iTuwo usted la impresion de que los médicos escuchaban sus dudas sobre el tratamiento de su
| familiar?
| si:21[55'3%) Mo: 6 {15'5%) N5/NC: 11 {2B'5%) Total: 33 [100%)
| ¢5e tomo alguna vez una decision sobre la atencion a su familiar sin tener en cuenta su opinion o la |
|_de ustedes ?

Si- 6 [15'8%) Mo: 32 (34°2%) NS/NC: O [0%) | Total: 38 {100%)
éCuanta informacion sobre la enfermedad de su familiar le proporcionaron a usted los médicos o las
enfermeras? Diria usted que

Demasiada: Insuficiente: La justa: hs;'m-:: Total:
1 {2°5%) 12 [31'6%) 24 (53'2%) 1 (2'6%) 38 {100%)

Hasta donde usted sabe, hablo el medico con su familiar o con wsted acerca de sus deseos en
relacion con el tratamiento médico?

si: 25 [65°8%) Mo: 13 [31’296]

_ M5/MNC: 0 (O] |
| iHabld el médico con su famifiar o con usted para wm& de qua: la atencion :aea}uﬂaha asus |

| desens?
Si: zﬁ i 68" 4%)  Noz12 (31°6%) NS/MNC O {D%) Total: 38 {100%]

..-_SE“EW acabo alguna [l'ueha o se administré un nammlentu- :r.le no se iijﬂiua a su voluntad?

Taotal: 38 {1IIIIIIE'I'5"|

5i- 22 [5'3%) Mo: 33 [B6'E%) MS/NC:3 (7'8%] | Total: 38{100%]
| iEn qué grado los profesionales se asegpuraban de que |3 atencion que prestabab a su familiar se |
| ajustaba a sus deseos? = Lo
| Mediana: 8 Rango intercuartifice: 3 '

para calmar el dolor de su familiar no fue clara.
En relacion con la promocién de la toma de deci-
siones compartida la mediana es de 8, también
notable; sin embargo, hasta el 15’8% de los fami-
liares decia que no se sentia escuchado. En cuan-
to al enfoque en el individuo, los profesionales
sanitarios deben tratar al paciente de acuerdo a
sus propios deseos: cerca del 90% de los familia-
res entrevistados consideraba que su familiar fue
tratado con respeto y con amabilidad siempre o
habitualmente, aunque cerca del 40% de los fa-
miliares tenia la preocupacion de que no se aten-
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dieran las necesidades basicas de su familiar si
ellos no estaban presentes. Sobre comunicacién
con el paciente: Unicamente el 36’8% de los mori-
bundos que fallecieron en el hospital en el perio-
do estudiado tenia arreglados todos los asuntos
relativos al testamento. En cuanto a las necesida-
des de la familia, los familiares consideran que
fueron informados de forma correcta sobre el
tratamiento para el manejo del dolor y otros sin-
tomas, sobre las pruebas y sobre la enfermedad
(mediana de 8); sin embargo, la valoracion global
del grado en que los profesionales sanitarios se
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Enfoque en el individuo:
Los profesionales sanitarios deben trotar of pociente con dignided, sensibifdod, omobilided y respet

considerando sus necesidodes y preferencias onte los cuidodos, tonto sonitaros como generales, d
forma individoalizodo,

Duramte el ingresu en el hmprtar &5 ﬁmiliai_' pudo levantarse cuando t!un:rl'a?r
S0 10 (26°3%) Moo 7 (18'4%) Era incapaz: 21 {55'3%) _ Total: 38 (100%:)

Durante el ingreso en el hospital, ssu familiar pudo comer cuando queria?
Total: 38 (100%)
Si: 11 [2879%4) No: B (21"1%) Era incapaz: 19 (50%)

£5u familiar pudo decidir cudndo se le hacia la higiene?

o - : ¥ Era incapaz: MS/MNC: Total:
Si9{2577%) No: 15 (34°Z%) 15 {39'5%) 1 (2'6%) 38 (100%)
Los cuidados personales de su familiar (aseo, vestido, cambio de sabanas) se hicieron cuando debian
S : . Total:
Siempre: 20 Habitualmente: & veces: 4 Munca: 1 ME/MC: 1 38 {100%)
(52'6%) 12 {31'6%) {10°5%) (2'6%) (2'6%)

iDispusieron de suficiente ayuda para atender las necesidades personales de su familiar, como
asearlo, vestirlo, alimentarlo o llevarlo al bafo?

Si: 30 [78°9%) Mo: B (21°1%) NS/NC: 0 {0%) Total: 38 (100%)
Dispusieron de suficiente ayuda con la administracion de la medicacion y las curas? -
) 1 [ | Total: 38 (100%)

Si: 35 [92°1%) Mo: 2 (5'3%) MS/NC: 1(2'6%)

£Tenia usted la p!Eﬂﬂ.l[lliI:.lﬁl'l de que si no habia alpin familiar presente no se atendieran las
necesidades basicas de su familiar?

Siempre: Habitualmente: A veces: Nunca: M5 NC: Total:
2[5°3%) 4 (1075%) 48 (21'1%) 24 [63"2%) 0 [0%) 38 [100%)
Su familiar fue tratado con respeto
Siempre: Habitualmente: A veces: Munca: M5/NC: Total:
31 (B1'a%) 3[79%) 3{79%) 1[2'6%) 1{2'6%) 38 (100%:)
Su familiar fue tratado con amabilidad
Siempre: Habitualmente: A veces: Munca: MENC: Total:
30 [789%) 3(79%) 4 [1075%) 1(2'6%) 1{2'6%) 3B [100%)

£Habia arreglado su familiar las cuestiones relativas al testamento cuando murig?

] - Bastantes: Algunas: Minguna: MSNC: Total:
Todas: 4{3678%] 1 [2'6%) 4 [10°5%) 17 (44°7%) 7 [5'3%) 38 [100%)
£Habia arreglado su familiar las cuestiones pendientes con los familiares y amigos cuando murio?
Todas: Bastantes: Algunas: Minguna: MSNC: Total:
14 [36°8%) 1 [2°6%) 4 (10°5%) 17 (44'7%) 2 (5'3%) 38 [100%)
:Estaba comodo su familiar con las cuestiones espirituales/religiosas cuando murio?
Compl : Mucho: Algo: Mada: NS/NC: Tl
ompletamente: ucho: go: ada: SNC: 38 [100%)

16 (42'1%) 3 (7°9%) 8 (21'1%) 7 [184%) 4 [10°5%)

£En qué grado los profesionales se aseguraron de que su familiar muriera con dignidad (es decir, de
acuerdo a sus propios deseos)? :
Mediana: & Ranga intercuartilico: 4
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Atencion a las necesidades de la familia:

Los familiares y amigos del paciente deben recibic informaocidn,. ertrenamiento ¥ soporte emocional,
de formo previa ol follecimiento y despoes del mismo, pora ayudarles o preporarse ¥ o sobreffevar la
carge psicologica, practicn y emocional gue implica el coidado.

i_p?m:

Durante el ingreso en el hospital, irecibieron usted o su familia informacion acerca de qué esperar
[ mlentms su iamliar estaba munemhu’ {almu de smm'nas., emq!:u:_l_ngs -

Si: 19 (508%) _ No: 19 (50%) | NS/NC: 0 (0%) | Total: 38 (100%)
f_eHutneran querido que se les diera alguna/mds inf_:_l_rmaciﬁn sobre esto? N
[ Si 17 (44T | Mo 18 (47'4%) MSMNC: 3 [779%) . Total: 38 (100%)
-r_HEl:IIlIEI'ﬂI'I mfnrmar.lm snhre Iu que. deman |'HI:EF en Ei- mnmentu de Ia mua'te’
13 [34'2%) Mo: 23 (60'5%) | NS/NC: 2 [5°3%) Total: 38 [ 1005%)
£Hubieran _t!m:ndu que se les diera al_g_ura_,l"_nﬁs inf:::rmac:mn sobre ello?
[ Siy 18 (42723 | Mo 20 (52'6%) MEMC: 2 [373%) | Total: 38 (100%)

£Recibieron informacidn sobre las medicinas que se usarian para manejar su dolor, su dificultad para
| respirar u otros sintomas?

Si-26(68'4%) |  MNo:12(31'6%) |  NS/NC:0{0%) |  Total: 38 (100%)
' .-_Huhlemn m.lerulu mas Illfﬂ{lnﬂitlﬂl'l suhre Ia II'tEdIE:&EIﬂn"' '
O si: 10 (263%) Mo: 28 (737%) NS/NC: 0 (0%) Total: 38 (100%)
| .-_Hemlllerun mfnrmaclm suhre Im pmellas que se IE hanan‘-‘
| si20(76'3%) |  No:7(18'4%) |  NS/NC:2 {5'3%) |  Total: 38 (100%)

| ¢Hubieran gquerido mas informacion sobre las pruebas?

Si: 12 (31'6%) Mo: 23 (60'5%) MNS/NC: 3 (7°9%) Total: 38 (100%)

=

£5e le informo a usted o a sus familiares sobre la enfermedad?

Siempre: Habitualmente: 9 A yeces: Murnca: ME/NC: Total:
22 (57'5%) [23"7%) 6 (15'B%) 1(2'6%) O [05%) 38 (100%)

AEn gqué grado los profesionales hablaron con su familiar v con ustedes scbre |a enfermedad v |z
Ewlucmn |:rr|::||:la|.:||E'J
Mediana: &

Rango intercuartilico: 3

Habrlldades como cuidador: _
| z5e sentia usted se-guru de que sabia lo que pﬂdla pasir en los momentos finales de la vida de su |

familiar?
Muy seguro: Bastante segurg: Mada seguro: MS/MC: Total:
16 (42'1%) _ 11 (28'8%) . 10 [26°3%) [ 1[2'6%) [ 38 {100%)

| 25e sentia usted seguro de que sabia como actuar cuando muriera?

Muy seguro: Bastante segurg. I Mada seguro: I M5/MC: I Total:
13 (34°2%) 10(26'3%]) 13 [34'2%) 2 [5°3%) 38 [100%%)
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Atencion a las necesidades de la familia:

Los fomiliares y amigos del paciente deben recibir informacion, ertrenamicnio ¥ soporte eEmacional,
de forma previa ol follecimiento y despues del mismo, porg ayudarles o preporarse y o sobreflevar la

carga psicologica, practica y emocional gue implico el cuidodo.

Mecesidades emocionales y espirituales de la familia:

Durante este tiempo, ;habld alguien con usted acerca de sus creencias religiosas o espirituales?

5i: 3 (7°9%) No: 35 (92°1%)

NS/NC: O [0%) Total: 38 (100%)

S

Si: 12 (31°6%) Mo: 19 (50%)

NS/NC: 7 (184%) Total: 38 (100%)

£Tuvo tanto contacto en este sentido como queria?

Si: 12 (31°6%) Mo: 19 (50%)

NS/MNC: 7 (184%) Total: 38 (100%)

kCuanta ayuda recibio para enfrentarse a sus sentimientos acerca de la muerte de su familiar por
| parte de los médicos, enfermeras u otros profesionales que lo cuidaban?

Menos de la que
necesitaba: 17 (44°7%)

Suficiente:
20(52'6%)

Total:
38 (100%)

MS/NC:
1 (2'6%)

s sentiria usted después del fallecimiento?

£Le habld algin médico, enfermera u otro profesional del equipo gue atendia a su familiar de como

Si: 24 (63'2%) Moo 13 (34'2%)

NS/NC: 1 [2'6%) Total: 38 {100%)

acudir a &l si necesitaba ayuda?

Durante el ingreso en el hospital, salgin miembro

del equipo asistencial le comentd que podia usted

Si: 12 (31'6%) Mo: 25 [65'8%)

MNS/NC: 1 [2'6%) Total: 38 {100%)

£En qué grado los profesionales que atendian a su familiar se aseguraron de que usted y el resto de
sus familiares y amigos recibian suficiente soporte emocional?

Maximo: 10

Minimo: 0 |

Media: 44 | Desv estandar: 3'4 |

aseguraron de que los familiares y amigos reci-
bian suficiente soporte emocional sélo llega al
4'44+3’4, En lo que se refiere a la coordinacion en
la asistencia, sélo el 68’4% de los familiares era
capaz de identificar a un profesional (médico o
enfermera) responsable de su familiar.

DISCUSION

El cuestionario utilizado explora varios
aspectos de la atencion a los pacientes y a sus
cuidadores: confort fisico y soporte emocional
al paciente, promocion de la toma de decisiones
compartida, grado de enfoque en el individuo,
atencién a las necesidades de la familia y coor-
dinacién en la asistencia, y finaliza con una pre-
gunta abierta, que permite afiadir las narrativas
de los familiares. Puede medir la experiencia real
porque formula las preguntas de modo que en
la respuesta se eviten interferencias derivadas de
expectativas de los usuarios o de la aceptacién

T

social**. Siempre que la respuesta no sea estricta-
mente positiva indica una oportunidad para me-
jorar. Como ejemplo, en la pregunta: “éCudnta
informacion sobre la enfermedad de su familiar
le proporcionaron...? ¢Diria usted que... dema-
siada/insuficiente/la justa/no sabe/no contesta”,
cualquier respuesta diferente a “la justa” se con-
sidera una oportunidad para mejorar.

La percepcion global que tienen los fami-
liares de los pacientes fallecidos en el Hospital
Obispo Polanco sobre la calidad de la asistencia
sanitaria recibida durante los ultimos dias de vida
alcanza una media de notable en lo que se refiere
al enfoque en el paciente, confort fisico y sopor-
te emocional al mismo, promocidn de la toma de
decisiones compartida y coordinacion en la asis-
tencia sanitaria, con comentarios francamente
positivos: “murio de acuerdo a sus propios deseos
y a los de mi madre y los nuestros”. Sin embargo,
como hemos visto, la valoracién global del grado
en que los profesionales sanitarios se aseguraron
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Asegurar la coordinacion de la asistencia:

El liderarge de lo otencion of pociente y suo fomilioc debe recaer en un profesional cloramente
identificodn, responsable de supervisar y coordinor ol eguipno muftdiscipinar en todos los recursos

asistenciales..

Durante el ingreso en el hospital, isabia usted guién era el médico/enfermera responsable de su

familiar?
Si: 26 [6B'4%) Mo: 10 (26'3%) MS/MNC: 2 [5735%) Total: 38 {100%)
 éLe dio algun médico informacidn confusa o contradictoria acerca del tratamiento de su familiar?
Habitualmente; Alguna vez: Munca: T MS/MNC: Total:
2 (5°3%) 5 {15'8%) 27 (71"1%) 3 (7'9%) 38 [100%)

familiar y otro/a le dijo otra?

& Alguna vez ocurrid que un médico/enfermera le dijo una cosa sobre el tratamiento del dolor de su

Si: 4 (10°556) Mo: 31 (B1'6%)

MS/NC: 3 [7'95%) Total: 38 (100%)

Durante el ingreso en el hospital, éle parecio gue a los médicos/enfermeras les faltaba informacion
sobre 1a historia médica de su familiar y que eso influia en la atencion sanitaria?

5i: 7 (18°4%) Mo: 27 (71'1%)

NS/NC: 4 [10°5%) Total: 38 (100%)

Satisfaccion global con la atencion:

| Minimo: 3 | Maximo: 10

Media: 7'5 | Desvestindar: 21 |

de que los allegados recibian suficiente soporte
emocional no llega al aprobado. Un familiar se
qgueja del “vacio de conversacion” que sufren los
pacientes y las familias, de que hace falta “una
psicdloga o alguien que hable un poco con la fa-
milia”. Son resultados similares a los de otros es-
tudios®® que evidencian que el personal sanitario
no es consciente del impacto emocional que re-
presenta la situacidn de terminalidad de un fami-
liar, evita el contacto con los allegados, y peca de
falta de informacion y de falta de verificaciéon de
su comprension. Tenemos dificultades a la hora
de comunicar malas noticias'®”!8, tanto por falta
de tiempo y de condiciones adecuadas como por
inseguridad. Los familiares de los pacientes nos
perciben como poco sensibles, muy ocupados,
tomando decisiones sobre pruebas y tratamien-
tos sin consultar ni al paciente ni a sus allegados
y utilizando palabras muy técnicas o expresiones
muy vagas®. Por el contrario, la percepcion de los
profesionales, especialmente de los médicos, es
que los familiares “no quieren ver”: nos sorpren-
demos de que no tomen conciencia de la proxi-
midad del exitus tras una uUnica conversacion,
cuando es habitual que los cuidadores recurran a
las enfermeras para que les “traduzcan” nuestras
palabras (“é¢qué ha querido decir?”)®. Sadler et
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al, que entrevistan mediante cuestionario postal
a familiares de pacientes fallecidos en un hospital
canadiense?!, identifican como objetivos prio-
ritarios de mejora una mayor accesibilidad del
médico, mejor atencidn del paciente en ausencia
del familiar, la coordinacién del equipo asisten-
cial y la escucha atenta a pacientes y familiares.

La sociedad actual lucha contra el enveje-
cimiento y la muerte. Esto, unido al cambio en
los patrones de evolucidn de la enfermedad cro-
nica, con reagudizaciones y mejorias sucesivas?,
hace que las expectativas de recuperacién de pa-
cientes y familiares no sean realistas en muchas
ocasiones. Los médicos tienden a ser optimistas
al estimar el prondstico de supervivencia de los
pacientes terminales, mas cuanto menor expe-
riencia y cuanto mayor tiempo de relacién con el
paciente??. Singer et al realizan un estudio cuali-
tativo para valorar la perspectiva de los pacientes
cronicos en relacién con los cuidados al final de la
vida, incluyendo especificamente a 38 ancianos
institucionalizados?*. Comparada con la de los
profesionales, su descripcion de “calidad de vida”
es mucho mas sencilla y centrada en los resulta-
dos: lo mas importante es evitar la prolongacion
de la agonia, tener sensacién de control sobre
su final de vida, el dolor y otros sintomas, aliviar
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la responsabilidad de sus seres queridos sobre
toma de decisiones y cuidados y estrechar lazos
con ellos. Para ello es imprescindible una comu-
nicacion eficiente, que falla tanto en nuestro caso
(“no se habld nunca del prondstico ni de la cerca-
nia de la muerte”) como en otros sistemas sani-
tarios en circunstancias similares: las entrevistas
a 513 pacientes ancianos canadienses hospita-
lizados con riesgo elevado de fallecer revelaron
que, aunque el 76% habian reflexionado sobre
la atencidén al final de la vida, sélo el 20% habia
hablado de prondstico con un médico, y de éstos
s6lo el 30% con el suyo®. En nuestro estudio cer-
ca de la mitad de los moribundos que fallecieron
en el hospital en el periodo estudiado no tenian
arreglado nada del testamento, ni las cuestiones
pendientes con familiares y amigos. Después de
escuchar a algunos de los familiares en la pregun-
ta abierta (“...en ese aspecto se lo dijimos, para
que pudiera despedirse”), y teniendo en cuanta
las opiniones de los ancianos entrevistados por
Singer sobre la importancia de estrechar lazos
con los seres queridos, consideramos que un
punto importante de mejora seria la adquisicidon
por parte de los profesionales sanitarios de habi-
lidades en la comunicacién, para proporcionar a
pacientes y allegados la oportunidad de resolver
temas pendientes y despedirse. Resulta curioso

que, en lo referente a cuestiones espirituales/
religiosas los porcentajes se invierten. Pensamos
que el trasfondo de esta diferencia estriba en una
cuestién cultural: Espafia sigue siendo un pais de
tradicién catdlica, muy especialmente en pobla-
cion de edad, mas si es de ambito rural. De he-
cho, en los comentarios hay rechazo a la cuestién
sobre el testamento, mientras que nadie hace re-
ferencia negativa a la pregunta sobre la situaciéon
religiosa/espiritual.

Existe un estudio previo, utilizando la mis-
ma encuesta y en un medio que puede asimilar-
se al nuestro, el Hospital de Navarra (12), donde
los resultados son similares, con porcentaje de
respuesta Inferior (45'92%), valoracion global
de la calidad de la atencion recibida equiparable
(7,91/10) y siendo igualmente el apoyo emocio-
nal a la familia del enfermo el primer punto de
mejora (6,08/10).

Nuestro estudio tiene varias limitaciones
gue es necesario puntualizar: la primera de ellas
el porcentaje de participacién, que consideramos
bajo, aunque es similar e incluso superior al de
otros estudios'**' y |a tasa de respuesta es buena
(86,23%). En el caso de nuestra poblacién, muy
envejecida, en muchas ocasiones tras el falleci-
miento se cierran las casas de los pueblos y los

1. Saber que la muerte es cercanay prever lo que pueda ocurrir.

2. Ser capaz de mantener el control de los acontecimientos a medida que se vayan presentando.

3. Serrespetado en la dignidad y en la privacidad.

4. Mantener el control sobre el dolor y otros sintomas.

5. Poder elegir el lugar donde morir (en el hogar o en otro lugar).

6. Tener acceso a la informacion deseada y al asesoramiento en los temas que se deseen.
7. Tener acceso a todo tipo de soporte espiritual o emocional.

8. Tener acceso a los cuidados paliativos en cualquier ambito, no solamente en el hospital.
9. Poder elegir quién estara presente y con quién se compartira el final.

10. Ser capaz de redactar las voluntades anticipadas que aseguren que los deseos del

paciente son respetados.

11. Tener tiempo para despedirse y poder organizarse en el tiempo que queda por vivir.

12. Poder morir cuando llegue el momento, sin intentar prolongar la vida sin sentido.

Tabla 3: Los 12 principios de la buena muerte.

Traducido de ref. 27: Debate of the Age Health and Care Study Group. The future of health and care of older people: the best is yet to come.

London: Age Concern England; 1999.
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viudos se trasladan a las ciudades, con los hijos,
haciendo muy dificil su localizacién. Otra limita-
cion es el hecho de que se basa en la satisfaccién
de los familiares, y no siempre las opiniones de
pacientes y familiares coinciden®?’. Por ultimo,
la escala utilizada no estd validada en espanol:
no es un aspecto éste muy trabajado en nuestro
medio y decidimos utilizarla al conocer la expe-
riencia previa de los companeros del Hospital de
Navarra.

Tras el estudio se han detectado como
areas mds importantes de mejora en la atencién
sanitaria a los pacientes en situacién de ultimos
dias de vida en el Hospital Obispo Polanco: 1) la
consideracion de las necesidades emocionales,
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