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Algunas aportaciones de la psicologia
al ambito de los enfermos en situacion terminal*
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En el presente trabajo se analiza, por un lado, el grado de precision
def pronostico de longitud de vida de los enfermos en situacion terminal
en el momento del ingreso en una unidad de cuidados paliativos, y por
otro, las principales preocupaciones manifestadas por los enfermos en el
mismo periodo de tiempo. Asimismo, se describen, brevemente, algunas
de las posibles intervenciones del psicologo en la atencicn de este tipo de
enfermos.

Palabras claver Enfermo en situacion terminal, prondstice de vida,
cuidados paliativos.

The aim of this study was: a} to gnalyse the accuracy of prognosis
life expectancy of terminally ill patients when admitted in g Palliative Care
Unit, and, b) fo assess the main worrles expressed by terminally cancer pa-
tients af the moment of the admission in the Palliative Care Unit. From
this point on, possible psychological interventions in this field are described.

Key words: Terminally ill patient, Prognosis life expectancy, Pallia-
tive care.

En el presente estudio se exponen algunos resultados de nuestros primeros
trabajos realizados con enfermos en situacion terminal, investigaciones que son
fruto de la estancia realizada en el Hospital de la Santa Creu de Vic (Barcelona)
desde marzo de 1992 hasta diciembre del mismo afio. Estos trabajos tuvieran como
objetivo conocer un poco mejor algunos de los aspectos relacionados con la si-
tuacidn de enfermedad terminal y ver cudles podian ser 1as posibles aportaciones
del psicologo a este campo de la salud.
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Gracias a los avances socioculturales, cientificos y sanitarios y, en general,
a una mejora de las condiciones de vida: alimentacién, higiene y trabajo, y a un
mayor control de las enfermedades infecciosas (gripe, tuberculosis, et¢.) —a ex-
cepcion, desgraciadamente, del sipA—, ¢l hombre ha aumentado considerable-
mente su expectativa de vida en los dltimos decenios —sobre todo en los paises
desarrollados— que, a principios de siglo, se situaba en unos 47 afios y que a
mediados de los afios 90 sobrepasa los 70 {véase Fulton, 1974), No obstante, este
incremento de la esperanza de vida, paradojicamente, conlleva asociado una ma-
yor probabilidad de contraer algin tipo de enfermedad propia de la edad avan-
zada, como puede ser el cancer, u otras enfermedades cronicas in¢apacitantes (ar-
trosis, enfermedades respiratorias, enfermedades cardiovasculares, etc.). Con
relacion al cdncer, éste se sitiia actualmente en los paises occidentales como la
segunda causa de muerte después de las enfermedades cardiovasculares (Bayés,
1985; Robins, 1989). En Espaita, en 1989, el niumero de fallecimientos por cdancer
fue aproximadamenie de 77.000, es decir, un 23,9 % de todas las muertes produ-
cidas (Instituto Nacional de Estadistica, 1992).

Las mejoras en ¢l diagnostico, asi como los avances en prevencion y trata-
miento, han permitido que, en apenas cinco décadas, el porcentaje de personas
que sobreviven mas de 5 aflos al diagnéstico de algin tipo de enfermedad neo-
plésica haya aumentado considerablemente, pasando de una tasa de superviven-
cia menor del 25 %, a priacticamente el 56 % (Hesketh, 1987). A pesar de este
éxito parcial, s6lo una de cada cuatro personas que padecen cancer sobrevive al
mismo (WHO, 1987). Por otra parte, €l hecho de que cada vez un mayor numero
de personas logre sobrevivir mas tiempo a la enfermedad, no supone, necesaria-
mente, que [as mismas gocen de una mejor calidad de vida (Font, 1988), aspecto
que se ha de tener en cuenta a la hora de decidir qué tratamientos se deben aplicar.

Teniendo en cuenta el gran numero de personas que se ven afectadas por
esta enfermedad, y que 1a gran mayoria de ellas debe padecerla hasta el final de
sus dias, nace la necesidad de atenderlas lo mejor posible en la ultima etapa de
su existencia. Con el fin de comprender mejor el tipo de asistencia que se presta
a este tipo de enfermos, conviene definir, en primer lugar, qué se entiende por
enfermo en situacion terminal. Los elementos fundamentales que configuran la
situacién de enfermedad terminal, segun Gdmez-Batiste y Roca (1989), son: a)
presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable; b) ausencia de
posibilidades de respuesta a tratamientos especificos; es decir, inexistencia de tra-
tamientos capaces de detener ¢l progreso de la enfermedad; ¢} presencia de nu-
Meresos sintomas ¢ problemas gue son intensos, cambiantes y de naturaleza mul-
ticausal; ¢) gran impacto emocional en el enfermo, en la familia v en el equipo
terapéutico que los atiende, relacionado con la presencia, explicita o no, de la
muerte, y €) pronostico de vida corto, inferior a 6 meses.

A finales de los afios 60, surgen en Gran Bretafia, bajo el impulso de Ci-
cely Saunders, las unidades multidisciplinares de cuidados paliativos dirigidas a
los enfermos en situacién terminal. Estas unidades se centran en proporcionar
una atencién digna v humana, siendo su objetivo primordial, no la curacion de
Ja enfermedad —objetive imposible de cumplir—, sino paliar o aliviar los efec-
tos de la misma, con el fin Gltimo de proporcionar ¢] maximo confort posible
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{sensacién subjetiva de bienestar) al paciente. Esta atencion integral abarca tante
las necesidades fisicas, psicoldgico-emocionales y sociales, como las espirituales,
del propio enfermo v de sus familiares o cuidadores de referencia. Los instru-
mentos basicos con los que cuentan las unidades de cuidados paliativos para con-
seguir estos objetivos son el control de sintomas fisicos, el apoyo emocional, la
informacién-comunicacion y la resolucién de problemas practicos mediante el
trabajo de un equipo multidisciplinario compuesto por médicos, enfermeras, auxi-
liares, psicdlogos, asistentes sociales, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
sacerdotes, y en algunas ocasiones, voluntarios (Ajemian, 1993; Bayés y Barreto,
1992; Gomez-Batiste v Roca,1989; Sanz, 1989; wHo, 1990).

Con referencia a nuestro pais, el doctor Jaime Sanz, en 1984, incorpora
la filosofia de los cuidados paliativos al Hospital Universitario Marqués de Val-
decilla de Santander. Dos afios mas tarde, en 1986, en Catalufia, mas concreta-
mente en el Hospital de la Santa Creu de Vic {(Barcelona) se crea una Unidad
de Cuidados Paliativos a cargo de los doctores Xavier Gdmez-Batiste y Jordi Roca.
Por su lado, el doctor Josep Porta establece en 1989 en el Hospital Arnau de Vi-
lanova de Lleida un servicio similar. A partir de estos centros pioneros se difun-
den los principios de los cuidados paliativos por el resto de la geografia espatto-
la, creandose nuevas unidades en otras ciudades como, por ejemplo, Valéncia,
Madlaga, Valladolid y Madrid.

Dentro de este ambito general que acabamos de describir, nuestra labor
se ha dirigido hacia dos lineas de investigacion, cuyas caracteristicas generales
y primeros resultados describimos a continuacion.

a) Grade de precision de la expectativa de vida de los enfermos en situaciéon terminal

Nuestro primer contacto con los enfermos en situacién terminal se produ-
jo de manera indirecta a través del estudio del pronédstice de longitud de vida
de los enfermos en fase terminal. Nos llamé la atencidn la delimitacion temporal
de la expectativa de vida a un maximo de 6 meses segiin la definicién anterior
{Gdomez-Batiste y Roca, 1989). Una revisién bibliografica exhaustiva sobre €l tema
puso de manifiesto los pocos trabajos existentes, entre los cuales destacamos el
estudio pionero de Parkes (1972) ¢ los trabajos de Addington-Hall, MacDonaid
vy Anderson (1990); Bruera, Miller, Kuehn, Mac Eachern, y Hanson (1992); Enck
(1990} y Heyse-Moore y Johnson-Bell {1987), investigaciones que se refieren ex-
clusivamente al prondstico de longitud de vida de los enfermos en situacidn ter-
minal. Este niimero escaso de trabajos pone de relieve la dificultad que comporta
realizar un prondstico mds 0 menos aproximado del tiempo real de vida que le
resta a la persona aquejada de una enfermedad avanzada, progresiva ¢ incurable,
clasificada como «terminal». Se ha de tener en cuenta, que realizar un pronosti-
co de longitud de vida de un enfermo oncoldgico en situacion terminal en el mo-
mento del ingreso en una unidad de cuidados paliativos, es una tarea compleja
que esta influida por un gran niimero de variables, dependientes tanto del mismo
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tumor, como del paciente y de la experiencia del propio equipo sanitario, hecho
que dificulta su precisién. En este sentido, €l conocimiento e identificacion de
los factores prondstico es de suma importancia tanto para el equipo terapéutico
como para el enfermo y su familia, ya que el prondstico puede condicionar en
buena medida la toma de decisiones terapéuticas.

En colaboracién con los miembros de la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital de la Santa Creu de Vi, se llevaron a cabo dos estudios para deter-
minar el grado de precision de los prondsticos de longitud de vida efectuados
en dicha unidad {Limonero, Bayés y Roca, 1992a, 1992b). En estos estudios, se
revisaron, retrospectivamente 209 v 273 historias clinicas médicas respectivamente,
realizadas en el Hospital de [a Santa Creu de Vic entre diclembre de 1987 y junio
de 1992, Se compararon los prondsticos de longitud de vida llevados a cabo en
¢l momento de confeccionar la historia ¢linica con el tiempo real de vida del en-
fermo. Los prondsticos fueron efectuados por los médicos en funcién de su co-
nocimiento v de su experiencia previa. Los resultados obtenidos muestran que:

&) En el 40 % de las historias clinicas (HC), el pronostico no figuraba.

b) En las historias en las cuales el pronéstico constaba, aproximadamente
en el 50 % de ellas habia pronosticos poco concretos (por ejemplo, «meses»
«semanas»).

¢} No se observaron diferencias estadisticamente significativas entre los tres
tipos de historia clinica (HC sin prondstico, HC con prondstico poco concreto
y HC con prondstico ¢oncreto) en relacién a la edad de los pacientes o al tiempo
real de vida observado posteriormente.

d) Las HCs sin pronéstico y las HCs con prondstico concreto no diferian
en edad, sexo y tipo de diagnostico, excepto para dos tipos de patologias, cancer
de mama vy ¢dncer de préstata. Ambos fueron mas frecuentes en las HCs sin pro-
ndstico.

e) Respecto a las HCs con pronéstico concreto, se observd que:

— El grado de precision oscilaba de media entre €l 81 % (en los prondsti-
cos inferiores o iguales a una semana) y el 18 % (en prondsticos de mds de tres
meses).

— Bl grado de precisién no estaba relacionado con e} prondstico minimo
estimado.

— La precision del pronodstico no se relacionaba con la edad de los pacientes.

En sintesis, estos resultados sugieren que: 1) el grado de precision del pro-
nostico de longitud de vida puede ser considerado satisfactorio en el grupo de
corta supervivencia, a pesar de la dificultad que comporta la realizacion de esta
tarea; 2) el grado de precision decrece a medida que el tiempo de supervivencia
estimado aumenta, ¥ 3) en todos los casos, el tiempo de supervivencia estimado
s, de media, superior al tiempo real vivido por el paciente. Resultados que, de
forma global, coinciden con los de la literatura anteriormente mencionada.

b) Preocupaciones de los enfermos oncolégicos en situacion de enfermedad
terminal al ingreso en una unidad de cnidados paliativos

Numerosas son las investigaciones {por ejemplo, Evans, Thompson, Browne,
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Barr y Barton, 1993; Bayés, 1985; Blasco, 1990; Font, 1988, 1989a, 1989b, 1991,
Spiegel, 1990) que han puesto de relieve la importancia de la relacion entre los
factores psicoldgicos v sus posibles repercusiones sobre el bienestar de los enfer-
mos oncoldgicos en estadios no avanzados de su enfermedad. A pesar de ello,
pocos son los estudios (Parkes, 1980; Stedeford, 1984, entre otros) que han anali-
zado las preocupaciones de los enfermos en situacion terminal ingresados en una
unidad de cuidados paliativos v las repercusiones negativas que dichas preocupa-
ciones pueden tener sobre su confort. Con relacion a nuestro pais, queremos des-
tacar los trabajos pioneros de Comas, Martinez, Barreto, Bayés y otros (1990,
1961, 1992} sobre percepcidn de sintomas y preocupaciones del enfermo termi-
nal. En este sentido, Twycross y Lack (1987) describen un gran ntimero de facto-
res psicoldgicos que modulan el umbral de percepcidn de los sintomas, v por ende,
el bienestar del paciente.

Dada ia ausencia de literatura especializada en este tema y de acuerdo con
nuestros intereses, nos propusimos realizar una primera aproximacion a este di-
ficil, pero apasionante, campo de trabajo (Mateo, Limonero, Comas, Bayés y Roca,
1992}, Para ello, se llevo a cabo un estudio retrospectivo para conocer las princi-
pales preocupaciones manifestadas por los enfermos tras su ingreso en el hospi-
tal, cuando se confeccionaba su historia clinica y se les preguntaba directamente
qué era en aquel momento lo que mas les preocupaba. En este sentido, se revisa-
ron 216 historias clinicas realizadas entre diciembre de 1987 y junio de 1992, en
la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de la Santa Creu de Vic. Los re-
sultados obtenidos muestran que:

a) Los sintomas fisicos, especialmente el dolor (51 %) y 1a debilidad {39 %)
eran lo que mas preocupaba a los enfermos.

b) Respecto a la progresion de la enfermedad y 1a muerte, éstas preocupa-
ban al 33 % de los pacientes, mientras que un 16 % estaba mas preocupado por
su estado de animo (ansiedad o depresion).

¢) Laincapacidad para hacer cosas que €] paciente deseaba (p. ej. pasear,
ir al lavabo, hablar, etc.) preocupaba a un 8 % de los enfermos, mientras que
estaban preocupados en menor grado por su imagen corporal y el futuro de su
familia. Unicamente un 5 % de las personas no referia ninguna preocupacion
especial.

d) No se han observado diferencias estadisticamente significativas entre el
tipo de preocupaciones manifestadas v los dias realmente vividos por los enfermos.

€) En general, observamos que un 13 % estaba preccupado solamente por
aspectos psicosociales (preocupaciones respecto a [a muerte, la familia, la sole-
dad, etc.), mientras que un 44 % estaba preocupado tanto por problemas rela-
cionados con la sintomatologia fisica como por problemas de caracter psicosocial.

En conjunto, estos resultados indican que: 1) en el momento de la admi-
sion, cuando la historia clinica se estd confeccionando, la principal respuesta a
la pregunta «;Qué es en este momento lo que mads le preocupa™, abarca las preo-
cupaciones por la sintomatologia fisica; 2} los resultados parecen sugerir que el
control de sintomas debe ser la herramienta bisica inicial para el cuidado de los
enfermos en situacién terminal; sin embargo, no podemos olvidar la necesidad
de proporcionar otro tipo de soporte {psicolégico-emocional, social v espiritual)
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desde el principio de la atencidn a este tipo de pacientes; 3} ante estos resultados,
sin embargo, no podemos dejar de plantearnos que, posiblemente, la importan-
cia conferida por los enfermos a sus sintomas fisicos puede también venir magni-
ficada por el hecho de que la historia ¢linica sea administrada por un médico,
v 4) hemos de tener en cuenta, que las preocupaciones de los pacientes en una
unidad de cutdados paliativos pueden evolucionar ¢on el paso del tiempo, y que,
normalmente, una vez los sintomas fisicos han sido controlados, los aspectos
psicolégico-emocionales, sociales y espirituales cobran cada vez mayor relevancia.

Discusion

Dada la importancia que el prondstico puede tener en la atencién de los
enfermos en situacién terminal y de su familia, serd conveniente desarrollar ins-
trumentos —sencillos y faciles de administrar— que permitan realizar una esti-
macion del prondstico de vida lo mas precisa posible.

Respecto a la evolucidn de las preocupaciones de los enfermos a lo largo
del tiempo, creemos que serd conveniente realizar un seguimiento continuado de
las mismas, y analizar su variacién en funcién del deterioro o progreso de la en-
fermedad, y del control biomédico de su sintomatologia —Iinea de trabajo que
estamos empezando a desarrollar—. La principal finalidad de los cuidados pa-
liativos aplicados a los enfermos en situacion terminal es proporcionarles €l ma-
ximo grado de confort posible. En este sentido, un mayor y mejor conocimiento
de los sintomas que percibe el enfermo en un momento dado y el grado de preo-
cupacion que en €l suscitan, deberia permitirnos por un lado, dirigir nuestros es-
fuerzos hacia aquelios sintomas que, en cada caso concreto, generan mayor preo-
cupacién, y, por otro, comprobar la eficacia de la estrategias terapéuticas aplicadas.

A nuestro entender, la atencion de los enfermos en situacion terminal es
un ambito de la salud en el cual la psicologia puede realizar aportaciones signifi-
cativas. De particular interés son, a nuestro juicio, las argumentaciones de Arranz
{1991) y Comas (1991) segiin las cuales las intervenciones del psicologo irdn enca-
minadas a: 1) prestar apoyo psicoldgico al enfermo y a su familia/allegados con
el fin de aliviar su sufrimiento v facilitar su adaptacién a esta dificil situacion;
2} asesorar psicologicamente al equipo interdisciplinar para fomentar el desarro-
llo de actitudes de acercamiertto y atencion, y proporcionarles estrategias de afron-
tamiento para combatir el estrés laboral; 3) prestar apoyo psicolégico especifico
al profesional sanitario que lo requiera; 4) disefiar instrumentos de evaluacidn;
y 5) realizar investipaciones para identificar las necesidades prioritarias del en-
fermo y evaluar la eficacia de las distintas intervenciones. Asi mismo, el psicolo-
go debe facilitar técnicas de cohesién del equipo que favorezcan una comunica-
cién libre y abierta entre sus miembros. En sintesis, la actuacion del psicélogo
junito con la intervencion del resto del equipo —abordaje multidisciplinar— va
dirigida a proporcionar al enfermo en situacion terminal y a su familia el maxi-
meo confort posible.
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