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Resumen

Objetivo: Conocer el grado de satis- Resultados: Se obtuvieron 37 respues-
faccion de cuidadores de pacientes que tas. La satisfaccién general fue elevada. Los
hayan recibido cuidados paliativos en el items mejor valorados son la informaciéon
ambito comunitario por un equipo espe- sobre tratamientos, enfermedad y evolu-
cializado. cion y la amabilidad en el trato. Los peor va-

lorados son el control del dolory sintomas y
la ayuda al cuidador para afrontar el falleci-
miento. Se encontraron relaciones significa-
tivas entre el control del dolor y parentesco,
lugar de fallecimiento y respeto de deseos
y entre control de sintomas y afrontamiento
de la muerte del familiar con parentesco y
respeto de deseos.

Método: Estudio descriptivo y transver-
sal mediante cuestionarios auto-adminis-
trados a cuidadores de pacientes falleci-
dos entre enero y septiembre de 2018 que
hayan recibido atencién por el equipo de
soporte de atencién domiciliaria (ESAD) del
area V de Asturias. Se analizaron variables
relacionadas con satisfaccién y caracteristi-

cas del cuidador y el paciente, empleando Conclusiones: La satisfaccion del cuida-
en el anélisis descriptivo la media, la desvia- dor aumenta cuando el paciente fallece en
cién tipica y la distribucion de frecuencias y el domicilio, si el equipo le ayudé a un due-
en los andlisis bi-variantes las pruebas U de lo tranquilo, si el parentesco es de hijos/
Mann-Whitney, Kruskal-Wallis y x2. Se defi- as y cuando se respetaron las instrucciones

IO nié nivel de significacion estadistica con un previas. La satisfaccion fue elevada aunque
valor p<0,05 y un intervalo de confianza (IC) presenta areas de mejora en el abordaje del
del 95%. duelo y control sintomatico.
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Satisfaction in caregivers of palliative patients
in relation to health care received
at community level

Abstract

Objective: To know the degree of satisfaction of caregivers of patients who have received
palliative care at community level by a specialized team.

Method: Descriptive cross-sectional study of 37 self-administered surveys to caregivers of
patients who died between January and September 2018 who have received attention by the
support team of home care(ESAD) V area of Asturias. Related variables were analyzed with
satisfaction and characteristics of the caregiver and patient, using in the descriptive analysis
the mean, standard deviation and frequency distribution and in the bivariate analysis, the
Mann-Whitney U, Kruskal-Wallis test and x2.Defined level of statistical significance with a va-
lue of p<0.05 and a confidence interval (Cl) of 95%.

Results: The satisfaction was high. The items are the best valued information on treat-
ments, disease and evolution and kindness in the treatment. The worst rated are pain control,
symptoms and helps the caregiver to face death. Significant relationships were found in pain
control with kinship, place of death and respect of desires and in control of symptoms and
coping with the death of the family member with kinship and respect for wishes.

Conclusions: The caregiver satisfaction increases when the patient dies at home, if the
team helped him to a duel quiet, in kinship children and when respected the previous instruc-
tions. The satisfaction was high although it presents areas for improvement in approach of
mourning and symptomatic control.
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Palliative care, quality of health care, community health nursing

el cuidado mientras realizan otras obliga-
ciones, como trabajar o cuidar de otros fa-
miliares (3). Este cuidado se ve influenciado
por un modelo de atencién centrado en
el paciente, que pretende individualizar la
atencion sanitaria teniendo en cuenta las
caracteristicas de cada persona, reforzar la
relacién terapéutica, brindar informacion
necesaria sobre el proceso y hacer participe
de él tanto al paciente como a su familia.
Esto implica un desarrollo del autocuidado

Introduccién

Los cuidados paliativos son fundamenta-
les para mejorar la calidad de vida en per-
sonas de todas las edades que presentan
una enfermedad potencialmente mortal o
se encuentran en el final de la vida, pero no
solo mejora la de estos sino también la de
las personas encargadas de su cuidado (1).
Uno de los criterios para definir al paciente

con enfermedad avanzada-terminal son las
repercusiones sobre la estructura cuidado-
ra (2). Los cuidadores principales son una
parte fundamental del proceso, y asumen

y disminuye la dependencia del sistema sa-
nitario (4), ya que tanto el paciente como
su familia son considerados una «unidad a
tratar» (5, 6).

(o)




La satisfaccion de los cuidadores
con la atencion recibida es
esencial para conocer

el funcionamiento

de los servicios y constituye

un instrumento de participacion

Los cuidados paliativos son
fundamentales para mejorar la
calidad de vida en personas de
todas las edades que presentan una
enfermedad potencialmente mortal o
se encuentran en el final de la vida,

pero no solo mejora la de estos
sino también la de las personas
encargadas de su cuidado

El paciente puede decidir previamente,
mediante el documento de instrucciones
previas, recogido en la Ley 41/2002 del 14
de noviembre, sobre los tratamientos sa-
nitarios a aplicados si en algin momento
perdiera la capacidad de decision. Actual-
mente, |a tasa por mil habitantes que tienen
realizado el documento es de 5,70 en Espa-
fay 6,32 en Asturias (7).

En los ultimos afios tanto las politicas
sanitarias mundiales como los enfermos y
sus cuidadores coinciden en que es prefe-
rible pasar los ultimos dias de vida en el
domicilio (1,8). Este tipo de atencién sani-
taria serfa asumida por dispositivos espe-
ciales de cuidados paliativos, dependien-
tes en numerosas ocasiones de Atencién
Primaria (9).

La calidad y satisfaccién con los cuidados
paliativos se ven influidas por varios facto-
res (5,10). La satisfaccion relacionada con la
atencion sanitaria se utiliza como indicador
de calidad asistencial en numerosos estu-
dios (4,11). Uno de los principales objetivos
de las encuestas de satisfaccion es identifi-
car los aspectos del proceso asistencial que
son percibidos como insatisfactorios y que
pueden ser susceptibles de mejora, por lo
que la satisfaccién de los cuidadores con la
atencion recibida es esencial para conocer
el funcionamiento de los servicios y consti-
tuye un instrumento de participacién de los
familiares en la mejora de la calidad asisten-
cial (12).

de los familiares en la mejora
de la calidad asistencial

En Asturias se public6 en 2008 una
guia sobre dispositivos destinados a cui-
dados paliativos, calidad de la atencidn,
coordinacién entre niveles y derechos de
los pacientes y familiares, titulada “Estra-
tegia de Cuidados Paliativos para Astu-
rias” (2).

Por todo lo expuesto anteriormente,
consideramos necesario realizar un estudio
sobre la satisfaccién global de los cuidado-
res de pacientes que han recibido cuidados
paliativos por un equipo especializado des-
de Atencion Primaria.

Obijetivos
General

e Conocer el grado de satisfaccién de los
cuidadores principales de pacientes que
hayan recibido cuidados paliativos en re-
lacion con la atencién sanitaria recibida
en el dmbito comunitario por parte de
un equipo especializado en cuidados pa-
liativos.

Especifico

e Determinar el grado de satisfaccién de
los cuidadores de pacientes que hayan
recibido cuidados paliativos, en relacién
con las caracteristicas del cuidador y del
paciente, como la edad, el sexo, los fac-
tores sociodemogréficos y el proceso de
enfermedad.
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Método

Tipo de estudio

Descriptivo, transversal y observacional.

Poblacién

e Definicion operativa de la poblacion
de estudio: Cuidadores principales de
pacientes fallecidos entre enero y sep-
tiembre de 2018 y que hayan recibido
cuidados paliativos por parte del equi-
po de soporte de atencién domiciliaria
(ESAD) del &rea V del Principado de As-
turias.

Criterios de inclusién

e Cuidadores principales de pacientes
que hayan recibido cuidados paliativos,
con edad igual o superior a los 18 afios
y que hayan acompafiado al paciente
durante el proceso de enfermedad vy el
seguimiento por parte del equipo de
cuidados paliativos. Entendiendo como
cuidador principal aquella persona del
entorno que asume voluntariamente
el papel de responsable en un sentido
amplio y toma decisiones por y para el
paciente, cubriendo sus necesidades de
manera directa o indirecta.

Criterios de exclusién
* No hispanohablantes.
e Cuidadores profesionales.

e Cuidadores de pacientes que hayan pa-
sado parte del proceso institucionaliza-
dos.

* Cuidadores principales con deterioro
cognitivo.

* Analfabetos.

* Cuidadores de pacientes que hayan sido
atendidos menos de 15 dias por el equi-

po de soporte de atenciéon domiciliaria
(ESAD).

Sesgos

Para disminuir posibles sesgos de me-
moria y/o agradecimiento hemos realizado
el estudio cuando hacia menos de un afio
del fallecimiento del familiar, con un tiem-
po minimo transcurrido desde la muerte
de 2 meses, para que no se produzca de
manera tan acusada el sesgo de agradeci-
miento y haya pasado un tiempo adecuado
para no perder recuerdos sobre la atencién
recibida.

Recogida de datos

Se solicitaron los datos al Centro de
Gestidn de Servicios Informéticos (CGSI)
de aquellos pacientes que fallecieron entre
Enero y Septiembre de 2018 y que fueron
registrados en la historia clinica de OMI-AP
con el cédigo CIAP A9901 ‘Paciente con
necesidades paliativas’.

Una vez que se obtuvo el listado se
comenzé la captacion de los cuidadores
principales por via telefénica, teniendo en
cuenta la Ley Orgénica 3/2018, de 5 de di-
ciembre, de proteccién de datos persona-
les y garantia de los derechos digitales. Se
realizaron tres llamadas en tres dias dife-
rentes y en horarios distintos: una en hora-
rio de mafiana (10 a 15h) y dos en horario
de tarde (16 a 20h). Durante las llamadas
se utilizé un guién preestablecido y se re-
cogid el consentimiento informado de ma-
nera verbal.

Para aquellos que aceptaron formar
parte del estudio, en el plazo de dos a
tres semanas se envié una carta a los do-
micilios con una hoja de presentacién,
las instrucciones de cumplimentacién y la
encuesta auto-administrada, de donde se
recogieron los datos del estudio. Poste-
riormente se contacté de manera telefo-
nica con los cuidadores para consensuar
la recogida de la encuesta en el domicilio
o en los centros de salud. La seleccion y
captacion de los cuidadores se refleja en
la Figura 1.
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Cumplen criterios de inclusién

Poblacién inicial (CGSI)

219

!

Excluidos

137 (62,6%)

!

No contacto telefénico
74 (54%)

Aceptan

82 (37,4%)

-

Contacto telefénico
63 (46%)

No aceptan

54 (85,7%)

—

Recogidas
40 (74,1%)

-

Vlidas
37 (92,5%)

No vélidas
3(7,5%)

Encuesta

Las encuestas de satisfaccion varian de
unos estudios a otros, debido a que no existe
ninguna disefiada y validada especificamen-
te para valorar la satisfaccion de cuidadores
principales con los cuidados paliativos. Por
ello, para este estudio se diseid una encues-
ta propia tomando como modelo la encuesta
de satisfaccion propuesta por Molina Linde
et al (11), dirigida a cuidadores en unidades
de cuidados paliativos. En este modelo de
encuesta se basan varios estudios (5).

La encuesta consta de cuatro partes,
ademas de una hoja informativa con la pre-
sentacion del estudio y los investigadores:

1. Instrucciones de cumplimentacién y da-
tos del cuidador (variables sociodemo-
graficas y del cuidado).

2. Preguntas sobre satisfaccion con la aten-
ciédn recibida, con un total de 17 items in-
cluyendo la variable satisfaccion global.

9 (4,1%)

!

No recogidas
14 (25,9%)

3. Datos sobre las caracteristicas del pa-
ciente.

4. Una pregunta abierta sobre aspectos a
mejorar en la atencién recibida.

Anélisis de datos

Se describié la muestra utilizando, para
las variables cuantitativas, la media y la
desviacion tipica; y para las variables cua-
litativas, la distribucién porcentual de fre-
cuencias. Se realizé la prueba de Kolmogo-
rov-Smirnov comprobando que la variable
principal (satisfaccion general) no presenta-
ba una distribucién normal.

Posteriormente se llevé a cabo un ana-
lisis bivariante buscando la influencia de
las variables independientes en la satis-
faccion (variable principal) con la prue-
ba U de Mann-Whitney para las variables
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categéricas dicotdmicas y con la prueba
Kruskal-Wallis para las variables categoricas
politébmicas.

Para finalizar se realizé un andlisis biva-
riante buscando relacién entre las variables
independientes y el resultado de los items
peor valorados; usando para ello las prue-
bas X2 para las variables cualitativas y Krus-
kal-Wallis para las cuantitativas.

Se definié un nivel de significacion esta-
distica con un valor de p<0,05. Se exponen
los intervalos de confianza (IC) del 95% de
los resultados mas relevantes. Todos los
analisis estadisticos se llevaron a cabo con
los paquetes estadisticos SPSS version 15.0
y Epidat 3.1 para Windows.

Para el analisis de la pregunta abierta de
tipo cualitativo, se han categorizado los re-
sultados.

Resultados

Se obtuvo una tasa de respuesta del
27,01% (37 encuestas de 137 pacientes
que cumplian criterios de inclusién) (Figu-
ra 1).

Se encontré que el 62,2 % de los pa-
cientes que recibian cuidados paliativos
eran varones, con una media de edad de
ambos sexos de 75,49 afios. El tipo de
enfermedad que padecieron era oncolé-
gica (89,2%) seguida de crénica avanza-
da (8,1%). El lugar del fallecimiento fue el
domicilio en un 70,3% y el hospital en un
29,7%. Del total de pacientes, un 27% ha-
bia realizado documento de instrucciones
previas, frente a un 62,2% que no lo hizoy
un 10,8% que se desconoce. En relacion a
los que si realizaron documento de instruc-
ciones previas, el 81,3% respondié que si
se respetaron los deseos de su familiar por
parte del equipo de cuidados paliativos,
frente a un 18,8% que consideré que no.
La media de seguimiento de la atencién
sanitaria fue de 3,45 meses con una des-
viacion tipica de 4,33.

La amabilidad en el frato

y las preguntas del personal sanitario

en las visitas domiciliarias

(tanto por los problemas importantes

relacionados con la enfermedad
como por los problemas
emocionales y espirituales

del paciente) fueron los items
mejor valorados.

La satisfaccion disminuye

en los items referentes al control
de los sinftomas

La media de edad de los cuidadores
era de 62,42 anos y el 83,8% eran mujeres.
En cuanto al parentesco con el paciente el
59,5% eran pareja. En referencia al nivel de
estudios, el mismo porcentaje (40,5%) ha-
bia recibido educacién secundaria o inferior
a educacion postsecundaria. El 94,6% con-
vivia con el paciente en el mismo domicilio
en el momento de los cuidados y el 54,1%
del total de cuidadores convivia ademas
con otras personas. Respecto al cuidado
del paciente, realizaron reparto de tareas
en el 54,1% de los casos. En la valoracién
global de la atencién sanitaria se obtuvo
una media de 9,24 y el 67,6% de los cuida-
dores la valoré con un 10 (Tabla 1).

En los resultados sobre satisfaccién, el
81,1% de los cuidadores encuestados se
mostraron muy satisfechos con los conse-
jos que les daba el equipo sanitario sobre
los cuidados a su familiar (item 1). Tam-
bién se mostraron muy satisfechos con la
informacién recibida sobre la enfermedad
y su evolucién (75,7%, item 2) y sobre los
tratamientos aplicados durante el proceso
(75,7%, item 3). El 83,3% de los cuidadores
referia sentirse muy satisfecho con el tacto
que tenia el equipo al informarles sobre el
proceso de enfermedad (item 10). También

(@)
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Variables Categorias IC 95%

Mujer 31(83,8%) 70.56-97.01
Sexo
Hombre 6(16,2%) 2.99-29.44
Pareja 22(59,5%) 42.29-76.63
Parentesco Hermano/hermana 1(2,7%)* 0.068-14.16
con el enfermo
Hijo/hija 14(37.8%) 20.86-54.82
Educacién secundaria o inferior 15(40,5%) 23.37-57.71
Nivel de estudios Belitereleln[posESlieeifEl 15(40,5%) 23.37-57.71
(Bachillerato y Formacion profesional)
Educacion superior (Carrera universitaria, master, doctorado) 6(16,2%) 2.99-29.44
Si 20(54,1%) 36.65-71.46
Reparto de las tareas
No 17(45,9%) 28.54-63.36
Convivencia Si 20(54 1%) 36.65-71.46
con otras personas No 17(45,9%) 28.54-63.36
Convivencia i 35(94,6%) 81.81-99.34
con el enfermo No 2(5,4%) 0.66-18.19
1 1(2,7%) 0,07-14.16
} 4 1(2,7%) 0,07-14.16
g velaedengebal 8 3(8,1%) 1,70-21,91
e |la atencién sanitaria

(del 1 al 10) 9 7(18,9%) 4,95-32,89
10 25(67,6%) 51,13-84,00

Variables Media Desviacion tipica 1C95%
Edad 62,42 anos 9 59.38-65.47

se mostraron muy satisfechos al valorar la
preocupacién que habia mostrado el equi-
po sanitario (73%, item 9) y la resolucién de
los problemas que planteaban por teléfono
(75,7%, item 11). La amabilidad en el trato
y las preguntas del personal sanitario en las
visitas domiciliarias (tanto por los problemas
importantes relacionados con la enferme-
dad como por los problemas emocionales
y espirituales del paciente) fueron los items
mejor valorados (items 6,7 y 8). EI 78,4% de
los cuidadores estaban muy satisfechos con
el tiempo que empled el equipo sanitario
para responder a sus preguntas (item 12).

La satisfaccién disminuye en los items
referentes al control de los sintomas. En el
control del dolor (item 4) el 64,9% se mos-
traron muy satisfechos, seguido de un 27%
satisfecho, un 5,4% insatisfecho y un 2,7%
muy insatisfecho. En la resolucién de los
sintomas derivados de la enfermedad y la
medicacion utilizada (vémitos, alteracion
del apetito o estrefiimiento) (item 5) un

67,6% se mostraron muy satisfechos. Tras el
fallecimiento de los pacientes, un 64,9% de
los cuidadores indicaron sentirse muy sa-
tisfechos con la ayuda del equipo sanitario
para enfrentar la muerte del paciente (item

4). El 78,4% referia haber tenido un duelo
mas tranquilo tras la atencién sanitaria (item
15) y un 73% se mostraba muy satisfecho
con los tratamientos y la atencién en los
momentos proximos a la muerte de su fami-
liar (item 13). Una vez finalizada la atencidn
el 59,5% de los encuestados referia no ha-
ber tenido contacto con el equipo sanitario
(item 16) (Gréfico 1).

Se realizd un anélisis bi-variante del gra-
do de satisfaccién global como variable
principal y de las variables independientes
a estudio. Se encontré que existia una me-
nor satisfaccién en los cuidadores que no
repartieron las tareas del cuidado con otras
personas frente a los que si lo hacian (8,88
vs. 9,55). Para la variable “convivencia con
otras personas en el momento del cuidado”
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ftem 14: Ayuda al cuidador para afrontar
la muerte del familiar

ftem 13: Muerte tranquila

ftem 12: Tiempo para cuestiones del cuidador
ftem 11: Resolucién de consultas telefénicas

ftem 10: Tacto en las explicaciones

[tem 9: Preocupacion por los cuidadores

[tem 8: Preocupacion por problemas emocionales

ftem 7: Amabilidad en el trato

ftem 6: Preguntas del equipo sobre problemas
[tem 5: Control de sintomas

ftem 4: Control del dolor

ftem 3: Informacién sobre tratamientos

ftem 2: Informacion sobre enfermedad

ftem 1: Consejo sobre cuidados

T T T
40 60 80 100

. Muy insatisfecho . Insatisfecho . Satisfecho . Muy satisfecho

o
N
o

ftem 15. Duelo més tranquilo ftem 16. Contacto con el equipo tras la
tras la atencién muerte del familiar

B sioso
B no(18.9%)

B 5%
P No(59,5%)

existia una menor satisfacciéon en aquellos no les ayudd a tener una etapa de duelo
cuidadores que si convivian con otras per- mas tranquila tuvieron una satisfaccion glo-
sonas (2,05 vs. 9,47). Los cuidadores que bal menor (media de 7) en comparacién
consideraron que la actuacién del equipo con los que respondieron que si (media
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de 9,76), siendo una diferencia estadistica-
mente significativa (p 0,002). En los pacien-
tes que habian redactado documento de
instrucciones previas la satisfaccion global
percibida por los cuidadores fue menor que
en aquellos que no lo hicieron. Respecto
a si los profesionales sanitarios respetaron
dicho documento, en aquellos cuidadores
que consideraron que no, la satisfaccion fue
mucho menor (media de 5) en comparacion
con los que respondieron que si (media de
9,77), mostrando una tendencia (p 0,059).
El parentesco con el paciente muestra di-
ferencias con tendencia (p 0,142), siendo
mayor la satisfaccion en aquellos que eran

hijos/as del paciente (media de 9,69). Los
cuidadores mostraron una mayor satisfac-
ciéon si el paciente fallecia en el domicilio
frente a los que fallecian en el hospital (9,46
vs. 8,73). Para el resto de variables estudia-
das no se hallaron diferencias estadistica-
mente significativas (Tabla 2).

Se realizd un analisis bi-variante entre
los items peor valorados (control del dolor,
control de sintomas y afrontamiento de la
muerte del familiar) con otras variables. Se
hallaron diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre el control del dolor y el pa-
rentesco del cuidador (p 0,004), donde sélo

Categorias
) Mujer 9,23
Sexo del cuidador n.s'
Hombre 9,33
Si 9,55
Reparto de tareas n.s
8,88
Si 9,05
Convivencia con otros 0,254
No 9,47
Convivencia Si 9,26 s
con el enfermo No 9 ‘
Si 9,76
Duelo mas tranquilo . 0,002
Si 9,21
Contacto con el equipo n.s
No 9,23
) Mujer 9,57
Sexo del paciente n.s
Hombre 9,04
Documento Si 8,30 N
de instrucciones previas 9,52 ’
Si 9,77
; Respeto del . 0,059
ocumento de instrucciones No 5
Pareja 9,23
Parentesco Hermano/a 4 0,142
Hijo/a 9,69
; _ Secundaria o inferior 9,67
Nivel educatlvo Postsecundaria (bachiller/FP) 8,80 n.s
del cuidador
Superior 9,17
Oncolégica 9,21
Enfermedad Croénica avanzada 9,67 n.s
Otras 9
Domicilio 9,46
Lugar de fallecimiento ) 0,278
Hospital 8,73

"n.s: No se encuentran diferencias estadisticamente significativas.
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las parejas mostraron insatisfaccion en un
9,1%. Para el control del dolor con el lugar
de fallecimiento también se encontraron di-
ferencias estadisticamente significativas (p
0,014), estando més satisfechos los cuida-
dores de pacientes que fallecieron en el do-
micilio respecto del hospital (96,2 vs. 81,8).
Al analizar el control del dolor con respeto
de los deseos del familiar se encontraron
diferencias significativas (p 0,018), donde el
66,6% de los que referian que no se habian
respetado los deseos se mostraron muy
insatisfechos o insatisfechos con el control
del dolor de su familiar, y el 100% de los
que consideraron que si se respetaron los
deseos expresaron sentirse muy satisfechos
o satisfechos con este item.

Al analizar el control de sintomas, tam-
bién se hallaron diferencias significativas
entre el control de sintomas y el parentesco
(p 0,04), en el cual los hijos/as no mostraron
insatisfaccion con el control de sintomas de
su familiar y en el parentesco pareja refirie-
ron estar muy insatisfechos o insatisfechos
en un 9,1%. Para el control de sintomas con
el respeto de los deseos del familiar se ob-
tuvieron diferencias significativas (p 0,019),
donde sélo se mostraron muy insatisfechos
o insatisfechos aquellos cuidadores que
consideraron que no se respetaron los de-
seos del familiar (66%).

Respecto a la ayuda del equipo para
el afrontamiento de la muerte del familiar
con el parentesco, tan sélo las parejas se
mostraron muy insatisfechas o insatisfechas
(4,5%) con este item, arrojando diferencias
significativas con una p de 0,000. Al analizar
este mismo item con el respeto de los de-
seos del paciente, solo el 66% de los que
respondieron que no se habian respetado
se mostraron muy insatisfechos o insatis-
fechos, mostrando diferencias estadistica-
mente significativas (p 0,017).

En relacion a la Ultima parte de la encues-
ta, una pregunta abierta cualitativa, en la
que el encuestado expresaba los aspectos
a mejorar en la atencidn sanitaria recibida,
se categorizaron las respuestas obtenidas.

Sélo el 51,35% de los encuestados respon-
dié a esta pregunta, de los cuales el 63,16%
no sélo no apuntd aspectos de mejora, sino
que refirié no tener nada que mejorary sen-
tirse agradecido con los profesionales que
atendieron a su familiar. El 21% indic6 que
los horarios y la dotaciéon de personal debe-
rian ampliarse y un 5,26% refirié que la de-
rivacion a este tipo de dispositivos deberia
ser mas rdpida. El mismo porcentaje de cui-
dadores indicé como aspecto a mejorar una
mayor exhaustividad en el control del dolor
del paciente (5,26%). También un 5,26% in-
dico que los profesionales deberian ser mas
discretos.

El 21% indicd que los horarios

y la dotacion de personal deberion

ampliarse y un 5,26% refirid
que la derivacion a este tipo
de dispositivos deberia

ser m&s répida

Discusion

Nuestro estudio ha tenido varias limita-
ciones. Los datos solicitados de la pobla-
ciéon no se correspondian con los datos
facilitados por el CGSI (algunos cumplian
criterios de exclusién), por lo empleamos
mas tiempo en filtrar los datos para llegar
a la poblacién real a estudiar. El codigo
CIAP de OMI-AP utilizado no es especifico
del servicio de cuidados paliativos (ESAD),
también era utilizado por equipos de aten-
cion primaria. El teléfono facilitado por el
CGSl era el del fallecido, por lo que en nu-
merosos casos fue imposible contactar con
ningun cuidador.

Como ya se menciond anteriormente, al
no existir una encuesta validada y empleada
especificamente para valorar la satisfaccion
de cuidadores de pacientes paliativos, se

(o)

39




disefié una a partir de la propuesta por Mo-
lina Linde et al (11), utilizada en estudios si-
milares. La recogida de las encuestas en los
domicilios ha sido también una dificultad al
ser dos investigadoras, por una cuestién de
tiempo y recursos humanos. Aun con todas
las limitaciones que conllevan este tipo de
estudios, creemos que la viabilidad es bue-
na y los hallazgos pueden servirnos para
continuar estudiando la calidad asistencial
y las éreas de mejora.

El perfil del cuidador hallado en nuestro
estudio coincide con el de algunos articu-
los publicados (8,13), aunque existen dife-
rencias entre nuestro estudio y bibliografia
reciente donde las cuidadoras tienen una
media de edad menor y el parentesco més
frecuente es el de hija (5). Un dato destaca-
ble es que los cuidadores que convivian con
otras personas en el momento del cuidado
mostraron una menor satisfaccion. Esto po-
dria deberse a los roles de género, donde
la mujer tiene mas cargas de cuidado ade-
mas del enfermo, o que a pesar de convivir
con otros familiares el cuidado recae inte-
gramente sobre la figura del cuidador, con
minima ayuda del resto. Este dato resultd
contradictorio también en un articulo revi-
sado, donde a pesar de que algunos cui-
dadores manifestaron tener apoyo, estaban
solos en las actividades diarias de cuidado y
acompanamiento del paciente (8).

Respecto a los pacientes de nuestro estu-
dio, fallecieron en su mayoria por enferme-
dad oncolégica. La enfermedad oncoldgica
suele ser la mas frecuente en este tipo de
pacientes (9), a pesar de que la estrategia
nacional de cuidados paliativos no se cen-
tra en esta patologia al describir la pobla-
cién diana de la atencién (14). En Asturias,
la poblacién diana se divide en dos grupos
de pacientes: con enfermedad oncoldgica
o con enfermedad crénica avanzada (2).

El item mejor valorado es la informa-
cion sobre los tratamientos del paciente.
Los siguientes mejor valorados son la ama-
bilidad en el trato y la satisfacciéon con la
informacion recibida sobre la enfermedad

y su evolucion, al igual que en otros arti-
culos revisados (5, 11, 15). En una publica-
cion sobre la informacién del pronéstico a
familiares, los que consideraron que fueron
correctamente informados estaban més sa-
tisfechos con la atencién recibida (16).

Muchos de los articulos consultados se
basan en estudios realizados en unidades
hospitalarias de cuidados paliativos y no en
servicios de atencién domiciliaria. El lugar
de fallecimiento es un aspecto muy rele-
vante no sélo en la satisfaccién de los cui-
dadores principales sino también en la de
los propios pacientes. En varios estudios
consultados sobre satisfaccion de pacien-
tes paliativos se valoran aspectos como la
preferencia del lugar para fallecer y recibir
cuidados paliativos y su repercusion sobre
la calidad de la atencién (17-19). En nues-
tro estudio, al analizar el control del dolor
con el lugar de fallecimiento se encontré
que los cuidadores de familiares que falle-
cian en el hospital estaban en general mas
insatisfechos con el control del dolor, con
diferencias significativas. Estos hallazgos
nos llevan a considerar la importancia del
lugar elegido por el paciente para morir y
la influencia que tiene en los cuidadores al
valorar la calidad de la atencién sanitaria.

El item peor valorado es el control del
dolor. Este resultado difiere de los estudios
consultados, donde el control del dolor
fue uno de los aspectos mejor valorados
(5, 11, 15), lo que plantea una nueva linea
de investigacion. El control de sintomas y
la ayuda al cuidador para afrontar la muer-
te del familiar también fueron peor valora-
dos. Estos resultados coinciden con un ar-
ticulo consultado (11). En nuestro estudio,
de los cuidadores que respondieron que el
equipo les ayudd a afrontar la muerte del
familiar, casi un 19% contesté que esto no
les ayudo a tener un duelo mas tranquilo.
Esto podria verse influido por el hecho de
que mas de la mitad de los cuidadores no
tuvo contacto con el equipo tras la muerte
del familiar. Una de las razones podria ser
una incorrecta coordinacién entre el equi-
po de paliativos y el equipo de atencion
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primaria; donde en el momento que el pa-
ciente fallece, la atencién finaliza, y el fa-
miliar afronta el duelo sin apoyo suficiente.
Una linea de actuacién podria ser mejorar
dicha coordinaciéon entre niveles, de tal
forma que el familiar pueda ser atendido
por su equipo de atencién primaria cuan-
do se acerque el momento de la muerte; y
esta labor no recaiga integramente sobre
el equipo de cuidados paliativos, sino que
adquiera un enfoque multidisciplinar. Todo
ello nos lleva a pensar que el abordaje del
duelo es un area de mejora para futuras
intervenciones.

En cuanto a la pregunta sobre el respeto
de los deseos ligada al documento de ins-
trucciones previas, no fue cumplimentada
correctamente ya que respondieron a dicha
pregunta también cuidadores de pacientes
que no habian hecho instrucciones previas.
Seria importante para futuras investigacio-
nes clarificar las preguntas referentes a este
tema.

La satisfaccion global fue muy elevada
(media de 9,24). Estos datos se asemejan a
la bibliografia (11, 15). Un 5,4% de los en-
cuestados puntué la satisfaccién global con
menos de un 5. Estos hallazgos podrian
abrir una via para indagar sobre los moti-
vos, ya que no es posible saber si se trata
de un porcentaje pequefio o si tendria re-
percusiones a mayor escala. Se necesitarian
mas estudios para continuar dicha investi-
gacioén.

El anélisis cualitativo nos aporta informa-
cion sobre areas de mejora no contempla-
das en los items de satisfaccion. Una parte
de la poblacién encuestada refiere como
aspecto a mejorar los horarios de atencion,
que actualmente cumple un horario de

mafana de lunes a viernes. Seria interesan-
te analizar los motivos de esta necesidad en
estudios posteriores (escasa formaciéon en
cuidados paliativos de los profesionales de
atencién continuada, expectativas, proble-
mas de continuidad asistencial...).

Conclusiones

La satisfaccion difiere en funcién de las
caracteristicas del cuidador, del paciente y
también segun factores sociodemograficos.
Seria necesario crear una encuesta validada
para medir la satisfaccién en los servicios
de cuidados paliativos y asi homogeneizar
los resultados de los diferentes estudios. El
grado de satisfaccién de los cuidadores con
el equipo de soporte de atencién domicilia-
ria fue muy elevado, aunque presenta éareas
de mejora para los profesionales como el
abordaje del duelo de los familiares, el con-
trol del dolory de los principales sintomas y
la amplitud del horario de atencién.

El grado de satisfaccion

de los cuidadores con el equipo
de soporte de atencion domiciliaria
fue muy elevado, aungue presenta
Areas de mejora para los
profesionales como el abordaje

del duelo de los familiares, el control
del dolor y de los principales
sintomas y la amplitud del horario
de atencion.
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