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Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (2020) define las enfermedades crénicas como
condiciones de larga duracién y progresion gradual. Segun los datos proporcionados por este
organismo, las enfermedades cardiovasculares, el cancer, las afecciones respiratorias y la
diabetes constituyen las principales causas de mortalidad a nivel mundial, representando un
63% de las defunciones (Apaza Monrroy & Copari Yancachajlla, 2019)

Los cuidados paliativos van en adelanto de la eficacia de vida de los pacientes
(mayores e infantes) y sus cercanos cuando enfrentan inconvenientes inseparables a un
padecimiento potencial mortifero. Informan y calman el desconsuelo a través de la
caracterizacion adelantada, la valoracion y el método delicados del sufrimiento y otros
inconvenientes, sean estos de disposicion material, psicosocial o espiritual. (Organizacion
Mundial de la Salud, 2020)

Estas patologias cronicas que sufren las personas especialmente los adultos mayores
requieren de cuidados y tratamiento paliativos, por lo que es necesario que los profesionales
de la salud tengan el conocimiento de cémo las personas perciben estos males para luego
afrontarlos, la clave es analizar el estilo de vida porque es uno de los factores que alteran a
nivel fisico, psicoldgico y social tanto de las personas como los familiares.

Cedefio (2019) define a la calidad de vida como un concepto multidimensional que
abarca diversos aspectos de la existencia humana, incluyendo la salud fisica, mental y social,
asi como la complacencia con la vida en general.

La evaluacion de la eficacia de vida se ha transformado en un componente esencial de

la atencion médica contemporanea, especialmente en el contexto de pacientes que enfrentan



enfermedades catastréficas. Estas condiciones de salud, caracterizadas por su gravedad y alto
impacto en la vida de los pacientes, plantean desafios significativos no solo para los
individuos afectados, sino también para los profesionales de la salud y la sociedad en su
conjunto.

La importancia de medir la calidad de vida en pacientes con enfermedades
catastréficas radica en comprender el impacto completo de estas afecciones en la vida
cotidiana de los pacientes (Alava Gallardo y Olvera Goémez, 2019). Aunque el enfoque
principal de la atencion médica suele ser el tratamiento y la gestion de la enfermedad en si, la
calidad de vida juega un papel crucial en la toma de decisiones clinicas y en la planificacion
de la atencién a largo plazo. Ademas, la medicion de la calidad de vida en este contexto
proporciona informacion valiosa para disefiar estrategias de intervencion que no solo aborden
los aspectos médicos de la enfermedad, sino que también tengan en cuenta las necesidades
emocionales y sociales de los pacientes. (Suarez Angeri, 2021)

A pesar de la creciente relevancia de la calidad de vida en pacientes con enfermedades
catastroficas, existen desafios importantes en su medicién y evaluacion. La diversidad de
enfermedades catastroficas, junto con las diferencias individuales en la experiencia de la
enfermedad, dificulta la adopcién de un enfoque universal para evaluar la calidad de vida en
este grupo de pacientes. Ademas, la complejidad inherente de las condiciones catastroficas
puede llevar a la omision de aspectos criticos de la calidad de vida si no se emplean
instrumentos de medicion adecuados y sensibles a estas particularidades.

Este trabajo de investigacion tiene como objetivo abordar estas cuestiones
fundamentales al examinar en profundidad los desafios y las estrategias para medir la calidad

de vida en pacientes con enfermedades catastroficas. A traves de una exhaustiva revision de la



literatura, la recoleccion de datos empiricos y el analisis de casos de estudio, se pretende
arrojar luz sobre como se puede mejorar la medicion de la calidad de vida en este grupo de
pacientes, con el fin de optimizar. la atencion médica y mejorar la calidad de vida de quienes
enfrentan estas condiciones adversas.

El aporte es fundamental ya que permite dar con soluciones que ayuden a las
politicas publicas y al sistema de salud, contar con préacticas en salud para mejorar la calidad
de vida del adulto mayor mas especificamente aquellas que sufran de enfermedades
catastrdficas.

Las enfermedades catastroficas, que pueden incluir enfermedades terminales, crénicas
graves o discapacidades graves, plantean preguntas profundas sobre como medir y mejorar la
calidad de vida de los pacientes que las padecen (Alvarado, 2022). Esta investigacion busca
abordar estas cuestiones al explorar las herramientas y los enfoques mas efectivos para evaluar
la calidad de vida en este grupo particular de pacientes. Ademas, se consideran factores
contextuales, como el apoyo social, la atencién médica y las intervenciones psicosociales, que
pueden influir en la calidad de vida de estos pacientes. (Palacios et al., 2019)

Segun un estudio cualitativo realizado por la Universidad Catolica Santo Toribio de
Mogrovejo en Chiclayo, Perd, con un enfoque hermenéutico fenomenoldgico, sobre la
experiencia de familiares de enfermos de cancer en fase terminal, se ha determinado que tanto
los pacientes como sus familiares enfrentan situaciones dolorosas debido a la falta de acceso a
cuidados paliativos como un derecho bésico por parte del sistema de salud (Loayza Maturrano,
2020). Sin embargo, se destaca la necesidad de realizar mayores esfuerzos, que incluyan el
tratamiento del dolor, problemas fisicos, psicosociales y espirituales, asi como contar con

personal de salud capacitado para brindar una atencion integral. El objetivo es mejorar la



calidad de vida de los pacientes, apoyandolos en el proceso de salud-enfermedad y logrando
como resultado una muerte digna, al mismo tiempo que proporciona tranquilidad y aceptacion
a los familiares. (Venegas Gutiérres y Guerrero Quiroz, 2022)

La Organizacion Mundial de la Salud respalda la importancia de los cuidados
paliativos al sefialar que estos ayudan a optimizar la eficacia de vida de los pacientes y sus
linajes al enfrentar problemas fisicos, psicoldgicos, sociales o espirituales inherentes a
enfermedades potencialmente mortales. Ademas, destaca que la calidad de vida de los
cuidadores también experimenta mejoras significativas (Organizacion Mundial de la Salud,
2020).

Este estudio tiene como objetivo contribuir a diversos aspectos de los cuidados
paliativos, abarcando areas como el tratamiento, la alimentacion, el manejo del dolor, asi
como el apoyo fisico, psicoldgico, social y espiritual a los pacientes y sus familias. Su
proposito es facilitar futuras investigaciones que midan la calidad de vida en pacientes con
enfermedades catastroficas. La metodologia incluird la revision de investigaciones previas en
este campo y la proposicion de nuevas perspectivas y enfoques, buscando asi una comprension
més completa y holistica de la calidad de vida en la Ciudad de Milagro. Ademas, se explora
las implicaciones clinicas y politicas relacionadas con la mejora de la calidad de vida de estos
pacientes, con el objetivo de elevar tanto la atencién médica como la calidad de vida de las
personas que enfrentan enfermedades catastréficas.

En resumen, este estudio se fundamenta en la importancia y el desafio global de medir
la calidad de vida en pacientes con enfermedades catastroficas. A medida que avanzamos en la

investigacion, buscamos respuestas que contribuyan a que los profesionales de la salud y la



sociedad en general comprendan y aborden de manera mas efectiva las necesidades de estos
pacientes, con el objetivo ultimo de mejorar su calidad de vida.
Método

La metodologia de investigacion se basé en un estudio de campo, procediendo a
recopilar informacidn para identificar las mejores soluciones a los problemas y necesidades de
la poblacion. Ademaés, se observo la problemaética desde el &mbito de la salud, buscando
conocer el indice de personas con enfermedades crdnicas y la apreciacion que tienen las
personas respecto a su salud actual. El objetivo es llegar a una conclusién clara y precisa a

partir de las observaciones y andlisis de los resultados obtenidos durante este estudio.

Poblacién y muestra

La poblacion del estudio son las personas que sufren de enfermedades catastroficas
especificamente entre las edades de 50 a 85 afios, en la ciudad de Milagro, en la cual se les
aplico una encuesta donde permitié encontrar las variables y el indice de calidad de vida de las
personas para proponer las mejores soluciones éptimas para este segmento de la poblacion.
(Botella Nicolas y Ramos Ramos, 2019)

Se realiza un muestreo intencional de sujeto-tipo, en el presente estudio la muestra es
de 30 personas que se atienden en el centro de dialisis farmadial que aceptaron participar del
estudio, estas fueron evaluadas dentro de las instalaciones en sala de espera de manera

presencial.



Instrumentos

Para el desarrollo de esta investigaciéon se utiliza un instrumento que nos ayuda a
conocer los factores y determinantes de la calidad de vida de los pacientes con enfermedades
crénicas, como: Hipertension, Diabetes, Obesidad, IRC, entre otras.

El instrumento para recolectar la informacidn se basa en una serie de preguntas que
permite conocer y determinar la informacion, que se requiere obtener a través de preguntas
dirigidas a los pacientes atendidos, para el presente estudio de investigacion se aplica como
instrumento la escala de medicion SF-36 (Sociedad Espafiola de Cirugia, 2022), es una
graduacion genéricamente que calcula la etapa de robustez, desde la representacion acusticas y
psiquicas, envolviendo, una autoevaluacion de la permuta de la salud en los ultimos tiempos,

esta escala de medicion se basa en 8 dimensiones que se detallan a continuacion:



Tabla 1

Significado de las puntuaciones de 0 a 100

Tabla 1. Contenido de las escalas de SF-36

Significado de las puntuaciones de 0 a 100

: .. No. . . <
Dimension tems Peor puntuacion (0) Mejor puntuacion (100)
Euncion Muy limitado para llevar a
fisica 10 cabo todas las actividades Lleva a cabo todo tipo de actividades fisicas.
fisicas.
Problemas con el trabajo u Ningun problema con el trabajo u otras
Rol fisico 4 otras actividades diarias debido acti\%idadcfs cotidianas !
a la salud fisica. '
Dolor 2 Dolor — muy Intenso 'y Ningun dolor, ni limitaciones.
corporal extremadamente limitante.
salud Evalia como mala la propia
eneral 5 salud, y cree posible que Evalua la propia salud como excelente.
g empeore.
- Se siente cansado y exhausto Se siente muy dinamico y lleno de energia todo
Vitalidad 4 : .
todo el tiempo. el tiempo.
Interferencia extrema y muy
. frecuente con las actividades Lleva a cabo actividades sociales normales sin
Funcion . . . X . .
social sociales normale§,_ debido a ninguna mter_ferenma debido a problemas
problemas fisicos o fisicos o emocionales.
emocionales.
Rol Problemas con el trabajo y Ningun problema con el trabajo y otras
. otras actividades diarias debido actividades diarias debido a problemas
emocional . .
a problemas emocionales. emocionales.
Salud Sentlm_lfanto de angustia 'y Sentimiento de felicidad, tranquilidad y calma
5 depresion durante todo el .
mental . durante todo el tiempo.
tiempo.
item de .
transicion 1 Cree que su salud es mucho Cree que su salud es mucho mejor ahora que
de salud peor ahora que hace 1 afio. hace 1 afio.

Fuente: (Sociedad Espafiola de Cirugia, 2022)



En la Tabla 1, se presenta un resumen de las escalas del cuestionario de salud SF-36,
indicando el significado de las puntuaciones que van de 0 a 100 en diferentes dimensiones.
Cada dimension evalta un aspecto especifico de la salud y la calidad de vida de una persona.
Aqui tienes una narrativa que explica el contenido de la tabla:

Funcion fisica (10 items):

Esta dimension valora la cabida de un individuo para acarrear las diligencias fisicas.
Una puntuacion de 0 indica una limitacion severa en la realizacion de todas las actividades
fisicas, mientras que una puntuacion de 100 indica la capacidad de llevar a cabo todo tipo de
actividades fisicas sin limitaciones.

Rol fisico (4 items):

Se enfoca en como la salud fisica afecta las actividades diarias y laborales. Una
puntuacién de 0 indica problemas significativos en el encargo u otras diligencias cotidianas
digno a la salud fisica, mientras que una puntuacién de 100 indica la ausencia total de
problemas en estas actividades.

Dolor corporal (2 items):

Evalla la percepcion del dolor y sus limitaciones. Una puntuacion de 0 indica un dolor
muy intenso y extremadamente limitante, mientras que una puntuacién de 100 indica la
ausencia total de dolor y limitaciones.

Salud general (5 items):

Refleja la percepcion global de la propia salud. Una puntuacion de O indica una
evaluacion negativa de la salud con la creencia de que puede empeorar, mientras que una

puntuacion de 100 indica una evaluacion positiva de la salud, considerandola excelente.



Vitalidad (4 items):

Mide la sensacion de energia y vitalidad. Una puntuacién de 0 indica sentirse cansado
y exhausto todo el tiempo, mientras que una puntuacion de 100 indica sentirse dindmico y
lleno de energia constantemente.

Funcion social (2 items):

Evalua la interferencia de problemas fisicos o emocionales en las actividades sociales
normales. Una puntuacion de 0 indica interferencia extrema y frecuente, mientras que una
puntuacién de 100 indica la capacidad para llevar a cabo actividades sociales normales sin
interferencias.

Rol emocional (3 items):

Se centra en cédmo los problemas emocionales afectan el trabajo y las actividades
diarias. Una puntuacion de 0 indica problemas significativos, mientras que una puntuacién de
100 indica la ausencia total de problemas emocionales en estas areas.

Salud mental (5 items):

Mide el estado emocional general. Una puntuacion de O indica un constante
sentimiento de angustia y depresion, mientras que una puntuacién de 100 indica un constante
sentimiento de felicidad, tranquilidad y calma.

item de transicion de salud (1 item):

EvalUla la percepcion de cambio en la salud durante el dltimo afio. Una puntuacién de 0
indica una percepcion de salud mucho peor, mientras que una puntuacion de 100 indica una

percepcion de salud mucho mejor en comparacion con el afio anterior.
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Procedimiento

Para la recoleccién de la informacion de los pacientes, se acudio al centro de dialisis
farmadial al area de admisiones, explicando que necesitaba informacion de los pacientes con
enfermedades catastroficas que acuden a sus tratamiento médicos, indicaron que debia realizar
una solicitud a direccidn para el permiso de aquella informacién, el cual sugirieron que podia
recolectar datos y realizar la entrevista dentro de las instalaciones con los pacientes que habian
asistido en ese dia, dicho procedimiento se llevo a cabo con los pacientes y familiares que los
acomparfiaba, se realiz6 una charla el cual se mencionoé el objetivo y que aquella informacion
era por fines académicos, se obtuvo el consentimiento informado de los colaboradores, cabe
recalcar que el procedimiento se llevo a cabo en dos dias. Para el procesamiento de los datos
se utilizd la herramienta Microsoft Office Excel, donde se realizaron las tablas para los

resultados del presente estudio.



Resultados

11

Cuestionario de salud SF-36 — ANALISIS GENERAL

Maximo
. Puntuacione recorrido
Suma final sminimay posible de Puntuacién Res:lt:!dlo Puntuacién  Resultado
Escala de los items L. cruda (X- e global real General
(Preguntas) maxima la persona) el e cruda Grupal
g requerida  puntuacié {X-persona)
n cruda
., . 3-4-5-6-7-8-
Funcion Fisica 9-10-11-12 10,30 20 27 84 24 70
Rol Fisico 13-14-15-16 4,80 4 8 80 9 98
Dolor Corporal 20-21 2,12 10 11 89 9 69
salud General 1'33;3:'35' 5,25 20 19 69 19 70
Vitalidad 23-27-29-31 4,24 20 19 74 16 59
Funcidn Social 17-18-19 2,10 8 7 61 5 40
Rol Emocional 24’253’36'28’ 3,60 3 6 80 6 80
Salud Mental 20-32 5,30 25 24 75 22 67

Encuestados: 30 personas

Fuente: Elaboracién propia
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El Cuestionario SF-36 es uno de los instrumentos de Calidad de Vida Relacionada con
la Salud (CVRS) maés utilizados y evaluados, y; en este estudio, se utilizd de muestra para el
conteo cuantitativo la version espafiola de SF-36v2 adaptada por J. Alonso y Cols 2003. En
esta se detalla la siguiente férmula para puntuar y transformar las escalas:

e Como se observa en la tabla descrita, la primera columna enumera las escalas
pertenecientes al cuestionario.

e La segunda columna detalla la suma final de los valores de los items, considerando
que, cada escala tienes sus respectivos items.

e De la sumatoria total se describe la columna nimero 3 donde se detalla las
puntuaciones minimas y maximas requeridas por escalas.

e Asimismo, en la columna 4 se describe el maximo recorrido posible de la puntuacién

cruda para poder realizar la formula respectiva.
Formula y ejemplo de transformacion de las puntuaciones crudas

(Puntuacié n real cruda - puntuacion cruda més
baja posible)

Escala Transforma da = x 100

Maximo recorrido posible de lapuntuacion cruda

e En la tabla existe una fila resaltada de color amarillo, en la misma se detalla la

realizacion de la formula para una mayor comprension:

, 8-4,8
ROL FisicO 0,8 X 100 80
4
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Esta transformacion convierte las puntuaciones mas bajas y las mas altas posibles en 0
y 100 respectivamente. Las puntuaciones situadas entre estos valores representan el porcentaje

del posible total de puntuacion logrado.

En base a lo detallado y descrito anteriormente se llega al andlisis de los resultados de la

siguiente manera:

Se han analizado los resultados de un cuestionario general de salud percibida (SF-36)
Version espafiola de SF-36v2 en una muestra amplia de 30 pacientes con enfermedades
catastréficas que habitan en la ciudad de Milagro a través de los cuidados paliativos en el
Centro de Dialisis FARMADIAL en la cual se ha obtenido como resultado poco alentador en
las diferentes escalas que componen los criterios de salud fisica y salud mental, en la cual se

exponen los siguientes resultados:

En el criterio de salud fisica que comprenden las 4 primeras escalas se analiza que, en
la funcién fisica la puntuacion general es 70, esta afectacion limita las actividades fisicas tales
como el autocuidado, caminar, subir escaleras, inclinarse, coger o llevar pesos y los esfuerzos
moderados e intensos, por su parte en la escala del rol fisico se obtuvo como puntuacién 98, lo
cual determina que el grado de la salud fisica no interfiere ni le perjudica al paciente para
poder realizar diferentes actividades, en esta ocasion, no presentan los encuestados ninguna

dificultad en la realizacién de las tareas del dia a dia.

Asimismo, en la escala del dolor corporal se muestra como resultado una puntuacién
de 69, lo que determina que los pacientes presentan un riesgo moderado de cuadro de dolor,
ademas a nivel de salud general se establece como resultado que, su puntuacion es 70, lo que

evidencia que el paciente se encuentra bien y presenta resistencia a enfermar.
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Por su parte a nivel de salud mental, las escalas respectivas se establecen de la
siguiente manera, vitalidad obtuvo una puntuacién de 59 lo que determina un sentimiento de
energia medio donde se muestra cansancio y agotamiento en los pacientes, la funcion social
tuvo 40 donde se presentan problemas de salud fisica 0 emocional lo cual interfieren en la vida
social habitual de los pacientes, por su parte el rol emocional tiene como resultado 80 lo que
establece que en esta escala no se presentan seguidamente problemas emocionales y por tanto
estos no interfieren en el trabajo u otras actividades diarias, por Gltimo encontramos a la salud
mental con un puntaje de 67 donde se presentan cuadros de tension, ansiedad, depresion y se

ve afectada el bienestar general de los encuestados.

El analisis de los datos recopilados revela una vision integral de la salud y el bienestar
de los participantes, que abarca dimensiones fisicas y emocionales. La muestra, compuesta
mayoritariamente por individuos de 50 a 85 afios, proporciona una representacion significativa

de la poblacién adulta en términos de percepcién de la salud.

En cuanto a la percepcion general de la salud, la mayoria de los participantes describe
su estado como bueno o muy bueno. Esto sugiere una tendencia positiva en la autopercepcion
de la salud en esta poblacion, indicando una satisfaccion general con su bienestar. Ademas, al
comparar su salud actual con la de hace un afio, la mayoria percibe que se mantiene 0 mejora,

lo que refleja una percepcion optimista sobre la evolucion de su condicion fisica.

La capacidad funcional es un aspecto crucial de la salud. Los participantes informan en
su mayoria que su salud no limita sus actividades cotidianas o esfuerzos fisicos. Sin embargo,
al analizar las respuestas detalladas a preguntas especificas sobre limitaciones, se observa que

algunos participantes experimentan ciertas restricciones en actividades mas intensas, como
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correr o levantar objetos pesados. Estas limitaciones son generalmente leves y afectan a una
minoria, pero indican la presencia de variabilidad en la capacidad funcional dentro de la

muestra.

En el ambito emocional, las respuestas revelan una diversidad de experiencias. Al
evaluar la influencia de la salud fisica y los problemas emocionales en las actividades diarias,
se observa que, aunque la mayoria no experimenta dificultades significativas, algunos
participantes han reducido el tiempo dedicado al trabajo o actividades cotidianas debido a
problemas fisicos 0 emocionales en las ultimas 4 semanas. Esto destaca la interconexion entre
la salud fisica y emocional, subrayando la importancia de abordar ambas dimensiones para el

bienestar integral. (Robles Patifio, 2023)

El dolor es un factor comun, ya que mas de la mitad de los participantes informa haber
experimentado dolor en alguna parte del cuerpo en las ultimas 4 semanas. Este hallazgo indica
la prevalencia del dolor en la vida diaria de la muestra. Ademas, el impacto del dolor en el
trabajo habitual y las tareas domésticas varia, 10 que sugiere que, aungue es una experiencia

comdun, su gravedad y consecuencias son variables.

En términos de vitalidad y bienestar emocional, las respuestas revelan una amplia
gama de experiencias. Algunos participantes informan altos niveles de vitalidad y felicidad,
mientras que otros experimentan momentos de baja moral o agotamiento. Esto indica la
complejidad de la salud emocional en esta poblacion y destaca la importancia de considerar no

solo la salud fisica, sino también la salud mental y emocional al evaluar el bienestar general.

En relacion con las expectativas de salud a futuro, los participantes muestran una

diversidad de perspectivas. Algunos creen que su salud se mantendra igual, mientras que otros
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expresan preocupaciones sobre un posible deterioro. Esta variabilidad en las expectativas
resalta la importancia de la percepcion subjetiva en la prediccion de la salud futura y sugiere
que las intervenciones de salud publica pueden beneficiarse al abordar las expectativas y

preocupaciones individuales.

En términos de género, no se observan patrones distintivos en las respuestas. Tanto
hombres como mujeres muestran una diversidad de percepciones y experiencias relacionadas
con la salud, indicando que la salud es un fenémeno individual y multifacético que no sigue

necesariamente lineas de género predefinidas.

El analisis de estos datos proporciona una vision matizada y rica de la salud y el
bienestar de la poblacion adulta. Aungue la mayoria percibe su salud como buena, hay
variabilidad en la capacidad funcional, la experiencia de dolor y el bienestar emocional. La
interconexidn entre la salud fisica y emocional destaca la necesidad de enfoques integrales
para la atencion médica. Ademas, la diversidad de expectativas de salud futura sugiere que las
intervenciones deben adaptarse a las percepciones individuales. Este analisis informa no solo
sobre la condicion de salud, sino también sobre las complejidades y matices que influyen en la

percepcidn y experiencia del bienestar en la poblacion adulta.

El estudio llevado a cabo tiene como objetivo principal analizar la calidad de vida de
individuos bajo cuidados paliativos, centrandose en los resultados obtenidos a partir del
cuestionario SF-36. Los hallazgos de dicho cuestionario ofrecen una perspectiva detallada de
la salud percibida por los pacientes, evaluando tanto aspectos globales como especificos de su

calidad de vida. A través de este analisis, se ha confirmado que la fortuna espiritual y la
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eficacia de vida de los individuos se ven directamente afectados por la naturaleza de las

enfermedades catastréficas y los cuidados paliativos asociados.

En consonancia con los resultados del cuestionario, se observa que los pacientes que
enfrentan enfermedades catastroficas perciben una calidad de vida y un estado emocional
deficientes, alineandose con los estandares de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
Ospina-Ramirez y Ospina-Alvarado (2022). La relacion entre el dolor permanente y la
dependencia para llevar a cabo las actividades diarias se destaca como un factor clave en la
percepcidn del bienestar psicoldgico y la calidad de vida, corroborando estudios previos en
areas fisicas, psicologicas, sociales y espirituales. Verdesoto Galeas (2018) y Montecé Giler

(2022)

El cuestionario SF-36, al medir la salud desde la perspectiva de la calidad de vida,
revela respuestas homogéneas entre los pacientes, quienes enfrentan limitaciones significativas
en la realizacion de actividades cotidianas. Esta limitacion tiene un impacto directo en la
calidad de vida, confirmando que las enfermedades catastréficas avanzadas bajo cuidados

paliativos generan una alta dependencia en diversas areas y de diferentes personas.

En resumen, los resultados del cuestionario SF-36 confirman la correlacion entre la
calidad de vida y los aspectos especificos de la salud percibida por los pacientes bajo cuidados
paliativos. La limitacion en la realizacion de actividades cotidianas, el impacto emocional y la
dependencia subrayan la complejidad de estas enfermedades y la necesidad de abordar
integralmente la fortuna espiritual y la aptitud de vida de los pacientes. La implementacion de

estrategias efectivas en el manejo del dolor, el apoyo emocional y social, y la atencion integral
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por parte de los cuidadores y familiares son esenciales para mejorar la calidad de vida de estos

pacientes y proporcionarles una muerte digna y tranquila en su fase terminal.
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Conclusiones

Los resultados obtenidos a través del cuestionario SF-36 y el analisis de pacientes con
enfermedades catastréficas bajo cuidados paliativos revelan una fuerte interconexion entre el
dolor cronico, la dependencia en las actividades diarias y la percepcion de la calidad de vida.
La experiencia del dolor constante y la necesidad de depender de otros para las tareas
cotidianas crean una carga significativa que repercute negativamente el bienestar espiritual y
la aptitud de vida de los individuos.

Se destaca la importancia critica de la red de apoyo social y el papel de los cuidadores
en la mejora del bienestar emocional y la calidad de vida de los pacientes bajo cuidados
paliativos. La presencia activa de familiares y cuidadores se asocia positivamente con la
percepcion del paciente sobre su calidad de vida. La inteligencia emocional y la capacidad de
gestionar el estrés por parte de los cuidadores emergen como aspectos fundamentales para
enfrentar los desafios socioecondmicos y psicoldgicos asociados con estos cuidados.

A medida que se observa un aumento en la edad de los pacientes, se evidencia un
impacto directo en su bienestar psicoldgico y calidad de vida, atribuido en parte a la
disminucion de las razones vitales para la lucha activa contra la enfermedad. Este hallazgo
subraya la necesidad de un enfoque integral en el manejo del dolor, la atencion emocional y
social, y la consideracion de factores especificos de cada paciente, como la edad. La
implementacion de estrategias efectivas en cada etapa de la enfermedad se presenta como una
oportunidad crucial para mejorar la calidad de vida y proporcionar un entorno de apoyo

Optimo para los pacientes en su fase terminal.
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Apéndice

Cuestionario de salud SF-36

El cuestionario de salud SF-36 fue desarrollado a principios de los noventa, en Estados
Unidos, para su uso en el Estudio de los Resultados Médicos. Es una escala genérica que
proporciona un perfil del estado de salud y es aplicable tanto a los pacientes como a la
poblacion general. Ha resultado Util para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) en la poblacion general y en subgrupos especificos, comparar la carga de muy
diversas enfermedades, detectar los beneficios en la salud producidos por un amplio rango de
tratamientos diferentes y valorar el estado de salud de pacientes individuales.

Marque una sola respuesta:

1. En general, usted diria que su salud es:
m Excelente

m Muy buena

O Buena

O Regular

m Mala

2. ¢Cdémo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?
m Mucho mejor ahora que hace un afio

m Algo mejor ahora que hace un afio

m Mas o0 menos igual que hace un afo

m Algo peor ahora que hace un afio

m Mucho peor ahora que hace un afio
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Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un
dia normal
3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr,

levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

i Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

m No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover

una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar més de una hora?

m Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

m No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
m Si, me limita mucho

O Si, me limita un poco

m No, no me limita nada

6. Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?
m Si, me limita mucho

m Si, me limita un poco

m No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
m Si, me limita mucho

m Si, me limita un poco



O

10.
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No, no me limita nada

Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?

Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar un kKildémetro o méas?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios

centenares de metros)?

O

O

O

11.

metros)?
O

O

12.

Si, me limita mucho
Si, me limita un poco
No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar una sola manzana (unos 100

Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada
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Las siguientes preguntas se refieren a problemas en su trabajo o en sus actividades
diarias

13.  Durante las ultimas 4 semanas, ¢;tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas a causa de su salud fisica?

o Si

] No

14.  Durante las ultimas 4 semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido
hacer, a causa de su salud fisica?

O Si

] No

15.  Durante las ultimas 4 semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en
su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

i Si

O No

16.  Durante las ultimas 4 semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le cost6 mas de lo normal), a causa de su salud
fisica?

O Si

i No

17.  Durante las ultimas 4 semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas a causa de algun problema emocional (como estar
triste, deprimido, 0 nervioso)?

O Si
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| No

18.  Durante las ultimas 4 semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido
hacer a causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

o Si

] No

19. Durante las ultimas 4 semanas, ;no hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algian problema
emocional

(como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?

i Si

] No

20. Durante las ultimas 4 semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia,

los amigos, los vecinos u otras personas?

m Nada

O Un poco
O Regular
O Bastante
m Mucho

21.  ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Ultimas semanas?
m No, ninguno
m Si, muy poco

m Si, un poco



O

O

O

22.
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Si, moderado
Si, mucho
Si, muchisimo

Durante las ultimas 4 semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado

su trabajo habitual (¢ incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas?

O

O

O

O

O

Nada

Un poco
Regular
Bastante

Mucho

Las siguientes preguntas se refieren a como se ha sentido y como le han ido las cosas

durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta, responda lo que se parezca mas a como se ha

sentido usted.

23.

vitalidad?

O

O

24.

Durante las 4 u(ltimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintid lleno de

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

Nunca

Durante las 4 altimas semanas, ¢ Cuanto tiempo estuvo muy nervioso?

Siempre
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O Casi siempre

i Muchas veces
i Algunas veces
O So6lo alguna vez
O Nunca

25.  Durante las 4 tltimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral

gue nada podia animarle?

i Siempre

m Casi siempre

m Muchas veces
m Algunas veces
m Sélo alguna vez
O Nunca

26. Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintié calmado y

tranquilo?
m Siempre
m Casi siempre
m Muchas veces
m Algunas veces
m Solo alguna vez
i Nunca

27.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo tuvo mucha energia?

m Siempre
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O Casi siempre

i Muchas veces
i Algunas veces
O So6lo alguna vez
O Nunca

28.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintid desanimado y

triste?
m Siempre
m Casi siempre
m Muchas veces
m Algunas veces
m Sélo alguna vez
O Nunca

29.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sinti¢ agotado?

m Siempre

m Casi siempre

m Muchas veces
m Algunas veces
m Solo alguna vez
O Nunca

30.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢Cuanto tiempo se sintio feliz?
m Siempre

m Casi siempre
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O Muchas veces
i Algunas veces
O So6lo alguna vez
O Nunca

31.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢ Cuanto tiempo se sintié cansado?

i Siempre

m Casi siempre

m Muchas veces
m Algunas veces
m Sélo alguna vez
O Nunca

32.  Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué recurrencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a amigos

o familiares)?

m Siempre

m Casi siempre

m Muchas veces
m Algunas veces
m Solo alguna vez
O Nunca

Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases
33.  Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas

O Totalmente cierta



Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa
Totalmente falsa
Estoy tan sano como cualquiera
Totalmente cierta
Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa
Totalmente falsa
Creo que mi salud va a empeorar
Totalmente cierta
Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa
Totalmente falsa

Mi salud es excelente
Totalmente cierta
Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

Totalmente falsa

31
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El cuestionario de salud SF-36 estd compuesto por 36 items que pretenden recoger todos los
aspectos relevantes para caracterizar la salud de un individuo. Con estas preguntas se trata de
cubrir, al menos, 8 aspectos o dimensiones: Funcion Fisica, Rol Fisico; Dolor Corporal; Salud

General;  Vitalidad; Funcion  Social; Rol  Emocional 'y Salud  Ment
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