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Abstract

Objective: The aim of the study is to know 
the relationship between communication and 
well-being, both in patient and caregiver, when 
patient is assisted in Palliative Care Unit.

Method: Thirty-two patients were assessed 
at the Palliative Care Unit in Hospital de la 
Santa Creu I Sant Pau at Barcelona, using a 
structured interview. The following features 
were registered: whether the patient maintained 
a communication with his/her caregiver; 
whether the patient told to the caregiver his/
her main concern, and whether the patient 
was satisfied with this communication. Using 
the same structured interview, 25 caregivers 
of these patients (one by patient) were also 
assessed. Well-being in patients was assessed 
by the anxiety, depression and well-being items 
from the ESAS scale. Well-being in caregivers 
was assessed by the HAD.

Results: Patients who were not satisfied 
with communication had higher scores in 
depression than patients who were satisfied, 
although this difference did not reach statistical 
significance. On the other hand, depression 
levels were higher in patients and caregivers 
in those cases were patient was aware of his/
her state.

Resumen

Objetivo: Explorar si en pacientes y cuida-
dores existe una relación entre la comunica-
ción y el bienestar, durante el ingreso en una 
Unidad de Cuidados Paliativos.

Método: Se evaluó a 32 pacientes ingre-
sados en la Unidad de Cuidados Paliativos del 
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Bar-
celona, mediante una entrevista en la que se 
registraba si el paciente se comunicaba con 
el cuidador, si le transmitía su preocupación 
principal, y si estaba satisfecho con la comu-
nicación que mantenía. Se evaluó, asimismo, a 
25 cuidadores de esos pacientes utilizando el 
mismo formato de entrevista. Para evaluar el 
bienestar en el paciente, se usaron los ítems 
de depresión, ansiedad y bienestar de la escala 
ESAS. Para evaluar el bienestar del cuidador, se 
utilizó el HAD.

Resultados: Se observó que los pacientes 
que decían no estar satisfechos con la comu-
nicación mostraban mayor puntuación en el 
ítem de depresión que los que sí estaban sa-
tisfechos, pero esta diferencia no alcanzó la 
significación estadística. Por otra parte, se ob-
servó que el nivel de depresión era mayor en 
pacientes y cuidadores en aquellos casos en los 
que el paciente era consciente de la evolución 
de su enfermedad. 
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INTRODUCCIÓN

Todos los pacientes con enfermedades 
avanzadas experimentan un declive físico 
importante como consecuencia de la pro-
gresión de la enfermedad. Son múltiples 
los síntomas que sufren estos pacientes y 
que influyen en su percepción de la cali-
dad de vida, siendo la fatiga y el dolor los 
más intensos y angustiantes(1,2) junto con  
la caquexia, la pérdida de peso y la in-
actividad(3). Sin embargo, gracias al buen 
control de síntomas que puede conseguir-
se en muchos casos en las unidades de 
cuidados paliativos, los pacientes pueden 
focalizar su atención en otros aspectos que 
conforman su bienestar como son la buena 
relación familiar, la satisfacción en la co-
municación con sus familiares, el repaso 
de su vida, asuntos por resolver, etc. Son 
esos otros aspectos los que, sin subestimar 
la importancia conseguida en el alivio del 
dolor, más parecen preocupar a un mayor 
número de enfermos al afrontar la proximi-
dad de la muerte(4). Por lo tanto, bienestar 
en cuidados paliativos no se refiere única-
mente a controlar la sintomatología física 
sino a paliar otros problemas más sub-
jetivos que preocupan al paciente y que 
pueden ser competencia de otros profesio-

nales de la salud integrados en el equipo 
(psicólogos, asistentes sociales, etc.), lo 
que justifica el carácter interdisciplinar de 
la atención en el enfermo terminal.

El paciente no es el único que expe-
rimenta crisis y malestar emocional aso-
ciado a la enfermedad, sino también los 
miembros de la familia. El estrés que se 
sufre al cuidar a una persona que se está 
muriendo está bien documentado, pero 
hay poca investigación acerca de qué in-
tervenciones son adecuadas para dar so-
porte a los familiares de estos pacientes(5). 
El objetivo primordial de los cuidados pa-
liativos es optimizar, por un lado, la cali-
dad de vida de las personas que viven con 
una enfermedad que amenaza su vida y, 
por otro, la calidad de vida de sus familia-
res(6), entendiendo que el bienestar forma 
parte de esa calidad de vida. No obstante, 
el bienestar de los cuidadores de pacien-
tes oncológicos paliativos no ha sido muy 
estudiado, y los trabajos se han centrado 
en evaluar la sobrecarga del cuidador(7) de-
jando de lado otros aspectos que pueden 
estar relacionados con su bienestar como 
son la comunicación con el paciente o la 
expresión emocional.

El ámbito de los cuidados paliativos es 
complejo y la evaluación de su eficacia di-

Conclusiones: Los datos no apoyan la idea 
de que la comunicación guarda relación con 
el bienestar. No obstante, el reducido tamaño 
de la muestra evaluada y el que algunos in-
dicadores utilizados para evaluar el bienestar 
puedan no ser adecuados para la situación po-
drían haber dificultado que se observase dicha 
relación. Por otro lado, los datos encontrados 
ponen de manifiesto la importancia de estu-
diar la relación entre bienestar y comunica-
ción cuando el paciente es conocedor de su 
situación. 

Palabras clave: Comunicación, bienestar, 
depresión, ansiedad, cuidados paliativos.

Conclusions: Although the expected 
relationship between communication and well-
being has not been observed, it is discussed that 
this could be done by some methodological 
limitations of the study (such as the low number 
of cases assessed and the use of measure tools 
which could not be suitable for this situation). 
Thus, more studies analyzing communication 
and well-being are needed. Furthermore, 
data provided by the study highlight that the 
relationship between communication and well-
being must be carefully studied in patients who 
are aware of the evolution of their disease.

Key words: Communication, well-being, 
anxiety, depression, palliative care.
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fícil en muchos casos. En nuestra opinión, 
una perspectiva desde la que abordar el es-
tudio de esta complejidad es el de la comu-
nicación, por cuanto está presente en todo 
momento a lo largo del ciclo paliativo e in-
volucra a todas las personas que participan 
en el mismo (enfermo, familiares y equipo 
asistencial). La comunicación en el ámbito 
de paliativos supone un proceso multidi-
reccional en el que participan el equipo 
asistencial, el paciente y la familia. Una 
comunicación abierta con el paciente pue-
de facilitar la definición conjunta de obje-
tivos terapéuticos, evitar el sentimiento de 
aislamiento e incomprensión y ayudarle en 
el proceso de adaptación a la enfermedad. 
La familia también se sentirá ayudada en 
dicho proceso y podrá compartir sus emo-
ciones. El equipo asistencial, a través de 
una comunicación fluida puede ser guiado 
por el paciente y la familia en la toma de 
decisiones ofreciéndole más confianza a la 
hora de actuar(8). Por lo tanto, conocer más 
a fondo los aspectos de la comunicación 
en la situación terminal puede ser un ele-
mento que facilite una mejor comprensión 
de los determinantes del bienestar tanto en 
enfermos como en cuidadores. Para ello 
debe tenerse en cuenta que la comunica-
ción se puede analizar a partir de tres ele-
mentos: la comunicación entre el equipo 
asistencial y el paciente, la comunicación 
entre el equipo asistencial y la familia (o 
cuidador), y la comunicación entre el pa-
ciente y el cuidador principal.

Respecto a la comunicación entre el 
paciente y el equipo asistencial, diversos 
estudios han identificado que esa comuni-
cación es poco frecuente y muestra diver-
sas deficiencias(9-11). Respecto a la comu-
nicación entre el equipo asistencial y los 
familiares, algunas investigaciones señalan 
que es también poco frecuente y que el 
lenguaje utilizado por los médicos dificul-
ta el entendimiento de la información dan-
do lugar a confusión y ansiedad entre los 
familiares(12-14). Finalmente, los estudios so-

bre la comunicación entre paciente y cui-
dador principal(15-18) señalan que tanto el 
cuidador principal como el paciente sue-
len evitar hablar sobre los temas que les 
preocupan debido, en parte, al hecho de 
tener que admitir que el futuro del pacien-
te empeora, pero también para evitar el 
malestar derivado de dicha conversación 
o por el deseo de una mutua protección. 
Se ha observado, no obstante, que una 
comunicación abierta entre ambos se ha 
asociado con un mejor ajuste marital en 
el afrontamiento de los diversos cambios 
debidos a la situación de enfermedad(16). 
Este mismo estudio permitió observar que 
una comunicación basada en la empatía, 
la comprensión y el soporte mutuos puede 
facilitar la adaptación tanto del paciente 
como del cuidador y reducir la desespe-
ranza, la incertidumbre y la ansiedad in-
herente a la situación. No obstante, son 
necesarios más trabajos que corroboren 
esas observaciones. 

Por todo lo expuesto, consideramos 
que sería interesante profundizar en el 
conocimiento de las características que 
determinan una buena comunicación en-
tre paciente y cuidador y también de la 
relación entre ésta y el bienestar de am-
bos. Para ello desarrollaremos un estudio 
exploratorio sobre la posible relación entre 
la comunicación y el bienestar tanto del 
paciente como de su cuidador principal 
durante la estancia en una Unidad de Cui-
dados Paliativos.

MÉTODO

Participantes

Entre los meses de Septiembre de 2007 
y Marzo de 2008 la psicóloga encargada 
de la recogida de datos (M.R.) valoró en 55 
pacientes la posibilidad de participar en el 
estudio. Estos pacientes estaban ingresados 
en la Unidad de Cuidados Paliativos del 
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de 
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Barcelona. Se excluyó a 23 pacientes por 
presentar alguna característica que impo-
sibilitaba su evaluación (padecer deterioro 
cognitivo o patología mental, no disponer 
de cuidador principal, o no poderse rea-
lizar la entrevista a causa del declive fí-
sico). 

La muestra final estuvo compuesta por 
57 participantes: 32 pacientes diagnostica-
dos de distintos procesos oncológicos (14 
mujeres y 18 hombres) con una  media 
de edad de 66 años y un rango de 33-
89 años, y 25 cuidadores (18 mujeres y 7 
hombres)  con una media de edad de 56 
años y un rango de edad de 21-75 años. 
No pudo realizarse la evaluación de siete 
cuidadores al no poderse acordar un hora-
rio con ellos para entrevistarlos o a causa 
del fallecimiento del paciente.

Instrumentos

a) Evaluación del paciente

–	 El Sistema de evaluación de síntomas 
de Edmonton (Edmonton Symptom 
Assessment Scale, ESAS(19)). Es un sis-
tema que evalúa la sintomatología 
global mediante escalas analógicas 
visuales, que van de 0 a 10, indican-
do mayor puntuación peor sintoma-
tología, y que valora diez síntomas/
problemas del paciente: dolor, debi-
lidad, náuseas, depresión, ansiedad, 
somnolencia, anorexia, bienestar, 
dificultad respiratoria, sequedad de 
boca. En el presente estudio se ten-
drá en cuenta únicamente la valo-
ración que hace el paciente de los 
ítems que evalúan la depresión, la 
ansiedad, y el bienestar. Una mayor 
puntuación en cada uno de esos íte-
ms indica más depresión, más ansie-
dad, y menos bienestar.

– 	 El Support Team Assessment Sched-
ule, STAS(20). El STAS forma parte de 
la monitorización y autoevaluación 

de la calidad asistencial prestada al 
paciente y a su familia. Son los pro-
pios profesionales implicados en la 
asistencia los que realizan la eval-
uación de cada uno de los diferentes 
aspectos. El problema y la necesidad 
de su mejora se puntúan sobre una 
escala de 5 puntos (0-4). Las pun-
tuaciones altas indican la existen-
cia de problemas, las puntuaciones 
bajas lo contrario. Para valorar el 
conocimiento que el paciente tenía 
acerca de su situación se utilizó la 
Palliative Care Assessment (PACA) (21) 
.Dicha herramienta fue desarrollada 
con el fin de evaluar las interven-
ciones realizadas en dos semanas 
respecto a: control de los síntomas, 
cambios en los pacientes y en sus 
familiares acerca del conocimiento 
sobre al diagnóstico y pronóstico, y 
la gestión referente a la ubicación 
del paciente. 

–	 Evaluación de la comunicación. Se 
evaluaron, mediante entrevista se-
miestructurada llevada a cabo por 
la psicóloga (M.R), tres indicadores 
del proceso de comunicación: a) 
si el paciente hablaba con su cui-
dador sobre la enfermedad; b) si 
transmitía al cuidador cuál era su 
preocupación principal; c) si esta-
ba satisfecho con la comunicación 
que mantenía. Cada indicador se 
evaluaba con SI o NO. La duración 
de la entrevista era de, aproximada-
mente, una hora.

b) Evaluación del cuidador

–	 Evaluación de la comunicación. Se 
evaluaron los mismos indicadores 
del proceso de comunicación que 
en el caso del paciente (hablar con 
el paciente, comunicarle la preocu-
pación principal, y estar satisfecho o 
no con la comunicación) usando el 
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Análisis estadístico

Los datos categoriales se analizaron 
con la prueba de χ2, mientras que los 
datos cuantitativos se analizaron con las 
pruebas t o con la prueba U de Mann-
Withney dependiendo de la normalidad de 
su distribución. En todos los casos se tomó 
como criterio de significación una prueba 
bilateral con valor p<0,05.

RESULTADOS

La Tabla 1 muestra las puntuaciones de 
los tres ítems del ESAS en los pacientes 
que tenían o no comunicación con sus 
cuidadores. La Tabla 2 muestra esas pun-
tuaciones en los pacientes que estaban 
satisfechos o no con la comunicación. Si 
bien los pacientes no satisfechos con la 
comunicación eran los que mostraban ma-
yores niveles de depresión, no se encontra-
ron diferencias estadísticamente significati-
vas. No obstante, el valor de significación 
obtenido en la prueba no paramétrica de 
Mann-Whitney (p=0.063) sugiere que no 
puede descartarse totalmente la hipótesis 
de que existe una relación ente la comuni-
cación y la depresión. La Tabla 3 muestra 
esas mismas puntuaciones en función de 
si el paciente transmitía o no la preocupa-
ción principal al cuidador, no existiendo 
tampoco diferencias estadísticamente sig-
nificativas. No obstante, sí puede desta-
carse que en las tres tablas se observan, 
en general, mayores niveles de malestar 
emocional en los pacientes que indican 
tener peor comunicación. La tabla 4 in-
dica cómo el grado de conocimiento del 
paciente sobre su situación guarda una re-
lación directa con el nivel de depresión se-
gún la prueba de comparación de medias 
de Mann-Withney (U=29; p=0,02). Por lo 
tanto, el paciente con mayor conocimiento 
presenta mayores niveles de sintomatolo-
gía depresiva. En el resto de variables no se 
registraron diferencias significativas. 

mismo formato de entrevista semie-
structurada de, más o menos, una 
hora de duración.

–	 Escala de Ansiedad y Depresión 
Hospitalaria (Hospital Anxiety and 
Depression, HAD)(22) en la versión 
española de Tejero et al.(23) . El cues-
tionario HAD está formado por 14 
ítems divididos de forma igual en 
dos subescalas de ansiedad y depre-
sión. El baremo de puntuación es 
el siguiente: puntuación por encima 
de 11 puntos indica sintomatología 
ansiosa o depresiva, una puntuación 
de entre 8 y 10 es sintomatología 
dudosa y entre 0 y 7 indica ausencia 
de sintomatología. Fue administrada 
por la psicóloga (M.R.) después de 
la entrevista semiestructurada.

Procedimiento

El estudio se ha llevado a cabo en la 
Unidad de Cuidados Paliativos del Hos-
pital de la Santa Creu i Sant Pau de Bar-
celona. En el mismo momento en el que 
el paciente ingresaba en la unidad se le 
pasaba un primer protocolo de valoración 
de su estado. En el mismo día del ingreso 
o en los días inmediatamente posteriores, 
se recogían los datos correspondientes a 
los instrumentos ESAS y STAS y la psicó-
loga (M.R.) administraba la entrevista al 
paciente en la habitación. A continuación, 
el mismo día de la entrevista al paciente, 
o en los días inmediatamente posteriores, 
la investigadora entrevistaba al cuidador, a 
solas. En las entrevistas se respetó la volun-
tad de la persona entrevistada si decidía 
no contestar a determinadas preguntas o 
no hablar de determinados temas, lo que 
supuso que, en determinadas variables, no 
se pudiera obtener información de todos 
los casos.



104    María Rufino et al.

Tabla 1. Medias y desviaciones estándar de las variables depresión, ansiedad 
y bienestar valoradas por el propio paciente en relación a la existencia de 

comunicación, según el paciente.

Indicador de bienestar
existencia de comunicación

(n= 22)
ausencia de comunicación

(n= 5)

Depresión 4,09   (2,95) 5,40 (3,84)

Ansiedad 3,77   (3,75) 4,80  (3,11)

Bienestar 4,76   (3,06) 4,60  (3,13)

Tabla 2. Medias y desviaciones estándar de las variables depresión, ansiedad y 
bienestar valoradas por el propio paciente en relación a la satisfacción con la 

comunicación, según el paciente.

Indicador de bienestar
Satisfacción con la 

comunicación
(n=  20)

Ausencia de satisfacción 
con la  comunicación

(n=  7)

Depresión 3,95   (3,26) 5,43 (2,44)

Ansiedad 3,80   (3,77) 4,43  (3,30)

Bienestar 4,74   (3,22) 4,71  (2,56)

Tabla 3. Medias y desviaciones estándar de las variables depresión, ansiedad 
y bienestar valoradas por el propio paciente en relación a que el paciente le 

haya transmitido su preocupación principal al cuidador.

Indicador de bienestar
Transmitir la preocupación 

principal
(n= 15)

No transmitir la 
preocupación principal

(n= 12)

Depresión 3,87  (2,58) 4,92 (3,67)

Ansiedad 3,93   (3,51) 4,00  (3,88)

Bienestar 3,87  (3,06) 5,91  (2,62)

Tabla 4. Medias y desviaciones estándar de las variables depresión, ansiedad 
y bienestar valoradas por el propio paciente en relación al grado de 

conocimiento que tiene el paciente sobre su situación.

Indicador de bienestar
Desconoce pronóstico

(n= 15)

Conoce situación avanzada 
o terminal

(n= 9)

Depresión 3,33   (3,35) 6,56  (1,66)

Ansiedad 3,87   (3,92) 4,78  (3,49)

Bienestar 4,57   (3,13) 5,78  (2,72)
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Respecto al bienestar del cuidador, se 
han agrupado las tres categorías del HAD 
en dos: caso dudoso o con síntomas cla-
ros, por un lado, y ausencia de caso, por 
el otro. A partir de esta consideración, no 
se ha encontrado relación entre los niveles 
del HAD y los tres indicadores de comuni-
cación (tener comunicación, transmitir la 
preocupación principal, y estar satisfecho 
con la comunicación). Sin embargo, sí se 
encontró una relación entre el grado de co-
nocimiento del paciente y la presencia de 
depresión en el cuidador χ2

(1,N=22) =4,197, 
p=0,04 (tabla 5). Por lo tanto, cuando el 
paciente tiene conocimiento de su situa-
ción la práctica totalidad de los cuidadores 
presenta sintomatología depresiva clara o 
dudosa. Esta relación no se dio respecto al 
nivel de ansiedad del cuidador. 

DISCUSIÓN

La comunicación es un proceso dinámi-
co, y por ello, la medición de las variables 
es compleja. Los resultados de la presente 
investigación nos muestran que los distin-
tos indicadores de bienestar del paciente 
y del cuidador no guardan relación con 
las variables utilizadas como indicadores 
de la comunicación. Nuestros resultados, 
basados en una muestra reducida de pa-
cientes y familiares, indican que la existen-

cia de comunicación entre el paciente y 
su cuidador principal no facilita un mayor 
bienestar ni en el paciente ni en el cuida-
dor. En todo caso, sólo podemos decir que 
una mayor insatisfacción del paciente con 
la comunicación parece ir acompañada de 
un mayor nivel de depresión, y que serían 
necesarios nuevos estudios que permitie-
sen confirmar este resultado. 

Una posible razón que permita en-
tender por qué no hemos constatado una 
relación entre bienestar y comunicación 
puede ser de tipo puramente metodológi-
co, pues cabría la posibilidad de que los 
criterios de evaluación utilizados, tanto de 
la comunicación, como del bienestar, no 
fuesen adecuados a la situación, ya que 
estamos evaluando el bienestar a partir de 
la presencia o ausencia de malestar. En el 
caso del cuidador, quizá el HAD puede 
ser adecuado para detectar los casos clí-
nicos, pero no síntomas más leves que, 
sin embargo, también pueden indicar un 
nivel de malestar emocional importante 
que sea susceptible de una intervención 
terapéutica. Por otra parte, quizá los as-
pectos concretos de la comunicación que 
puedan ser los determinantes del bienestar 
o de la ausencia de malestar, no han podi-
do ser detectados y evaluados a partir de 
las preguntas utilizadas en la entrevista, y 
deben utilizarse otros indicadores como, 

Tabla 5. Relación entre el grado de conocimiento del paciente y la presencia de 
sintomatología depresiva en el cuidador.

Conocimiento paciente

Depresión en el cuidador 
(HAD)

Total

No caso
Caso claro o 

dudoso
No caso

Desconoce pronóstico 8 6 14

Conoce situación avanzada o terminal 1 7 8

Total 9 13 22
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quizá, la existencia de algún tema del que 
se desearía hablar, pero que no aparece en 
las conversaciones.

Los resultados sí muestran claramente, 
en cambio, que a mayor grado de conoci-
miento en el paciente, mayor nivel de de-
presión tanto en éste, como en el cuidador. 
Debe tenerse en cuenta que la recogida 
de estos datos corresponde al momento 
del ingreso y que podría ocurrir que fue-
ra la primera vez que el paciente tomase 
conciencia de su situación de enfermedad. 
Sería necesario poder contrastar si tanto el 
paciente como el cuidador se encuentran 
en un proceso de adaptación, tal como se 
ha sugerido en algún estudio que analiza 
la adaptación de los pacientes y sus fa-
miliares en situaciones de ingreso(24). En 
ese sentido, cabe esperar que la tarea del 
equipo asistencial pueda facilitar una me-
jor adaptación a la situación, y quizá esto 
se hiciera a través de una mejora de la co-
municación entre paciente y cuidador(25), 
pues hay estudios que indican(26) que una 
buena comunicación sobre la enfermedad 
por parte del equipo asistencial permite 
al paciente reducir ansiedad y controlar 
mejor el dolor. No debemos olvidar que 
el llamado trabajo pendiente al final de 
la vida y la respuesta a necesidades es-
pirituales como encontrar sentido, haber 
completado la vida y aceptar sin miedo(27) 
precisan un adecuado conocimiento de la 
situación de la enfermedad. 

Podría ocurrir entonces que la relación 
entre comunicación y bienestar que he-
mos planteado en este trabajo apareciera 
justamente en este momento crítico del 
proceso (es decir, cuando se debe supe-
rar una situación nueva, en la que tanto 
paciente como cuidador son conocedores 
de la situación y del pronóstico). Respecto 
al cuidador, y en la línea de prevenir en la 
medida de lo posible la aparición de duelo 
patológico, las intervenciones del equipo 
asistencial irían enfocadas a favorecer la 
ruptura de la incomunicación emocional y 

de la conspiración de silencio en aquellos 
casos en los que la negación del paciente 
no sea adaptativa, facilitar que expresen 
sentimientos y facilitar, también, aquellos 
rituales que ayuden a los familiares a des-
pedirse de la persona querida(28). No obs-
tante, para confirmar estas consideraciones 
sería necesario realizar estudios prospecti-
vos y longitudinales con un mayor tamaño 
de muestra que el empleado en la presente 
investigación. 

Estudios con recogida sistemática de 
información sobre los procesos de comu-
nicación durante la estancia en las unida-
des de cuidados paliativos pueden aportar 
más y mejor conocimiento sobre la re-
lación entre comunicación y el malestar 
emocional en pacientes y cuidadores. 
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