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RESUMEN

Introduccion: los conflictos forman parte de las relaciones humanas.
Pocos estudios han contemplado los conflictos que la alimentacion
puede producir en la fase final de la vida, los factores que inciden en
su aparicion y la forma de gestionarlos. Su conocimiento ayudaria al
equipo asistencial a mejorar el cuidado de estos pacientes y sus
familias.

Objetivo: analizar la existencia del conflicto intrafamiliar vinculado
con la alimentacibn en la enfermedad oncolégica en cuidados
paliativos, la gestiéon del mismo y la influencia en su aparicién de los

cambios en la alimentacién, el control sobre la misma, la necesidad de



comer, el acompafamiento, la adaptacidn a la enfermedad y la
vinculaciéon de la alimentacién con la supervivencia, la calidad de vida
y el cuidado.

Métodos: el disefo del estudio fue transversal. Se recogieron datos de
57 parejas formadas por un paciente oncolégico en cuidados paliativos
y su cuidador principal por medio de una entrevista ad hoc validada y
de la escala Perceived Adjustement to Chronic lliness Scale (PACIS). Los
datos se analizaron mediante analisis de contenidos y analisis
descriptivos e inferenciales.

Resultados: pacientes y cuidadores reconocieron la existencia de un
conflicto relacionado con la alimentacién del paciente (49,1% vy 54,4%),
gestionandolo cerca del 30% de forma inadecuada. Ninguna de las
variables analizadas resultd estadisticamente significativa en relacion a
la aparicién del conflicto (considerando p < 0,05), excepto la necesidad
de comer del paciente (x2 = 9,163; p = 0,027).

Conclusiones: el conflicto intrafamiliar debido a la alimentacién se
presenta como un problema que requiere reflexion, analisis e
intervencién por parte del equipo asistencial, dado que no se han

podido establecer todos los factores que inciden en su aparicion.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Cancer. Conflicto. Alimentacion.

ABSTRACT

Introduction: conflicts are part of human relationships. Few studies
have looked at the conflicts that food can produce at the end of life,
the factors that affect its appearance, and the way to manage them.
This knowledge would help healthcare teams to improve the care of
these patients and their families.

Aim: to analyze the existence of a family conflict linked to food in
palliative-care oncological patients, its management, and the influence

on their appearance of changes in diet, diet control, need to eat,



support, adaptation to disease, and the association of feeding with
survival, quality of life, and care.

Methods: the design of the study was cross-sectional. Data from 57
palliative-care oncological patient-family caregiver pairs were collected
through a validated ad hoc interview and the PACIS scale. The data was
analyzed through content analyses and descriptive and inferential
analyses.

Results: patients and caregivers recognized the existence of conflict
related to the patient's diet (49.1% and 54.4%), with approximately
30% managing it in an inappropriate way. None of the analyzed
variables was statistically significant in relation to conflict appearance
(considering p < 0.05), except patient need to eat (2 = 9.163, p =
0,027).

Conclusions: family conflict due to patient feeding is reported as a
problem that requires reflection, analysis, and intervention by the
healthcare team, given that all factors involved in its appearance could

not be established.

Keywords: Palliative care. Cancer. Conflict. Feeding.

INTRODUCCION

Los conflictos forman parte de las relaciones humanas e implican un
desacuerdo entre dos partes porque sus intereses, necesidades o
deseos son incompatibles (1). En un conflicto las emociones vy
sentimientos juegan un papel importante al influir en la eleccién de las
estrategias de resoluciéon. Asi, el conflicto puede resolverse de forma
positiva con crecimiento personal y relacional o, por el contrario, de
forma negativa para una o ambas partes, afectando ademas al entorno
inmediato.

A priori, las personas no consideran que la alimentacién pueda
constituir una causa de conflicto en caso de enfermedad grave y este

suele asociarse a otros factores relacionados con el cambio de roles o



la toma de decisiones (2). Sin embargo, la alimentaciéon no es un
fendmeno ajeno a la conflictividad puesto que es una actividad
relacional mas que desarrollamos de forma cotidiana, condicionada por
la conducta de los sujetos implicados.

Las conductas de las personas se derivan del significado que otorgan a
las cosas, de sus experiencias y de sus conocimientos. La comida
significa salud, supervivencia y vida, cubriendo la necesidad basica de
la nutricion. Pero la alimentacion también cumple otras funciones de
relacién social y se entiende como una forma de cuidado (3). Ademas,
poder comer significa normalidad y decidir no hacerlo es una
manifestacién rotunda de control (4).

Si nos centramos en la fase paliativa de la enfermedad, la alimentacién
estara influenciada por todos esos condicionantes generales pero,
ademas, por aquellos relacionados con la repercusiéon fisica y
psicolégica que la enfermedad produce. Todos los sintomas que
dificultan la ingesta, la anorexia, la saciedad precoz, las aversiones,
etc., asi como la adaptacion a las limitaciones o incapacidades y la
aceptacion de la proximidad de la muerte, tanto del paciente como del
cuidador, influiran en la conducta de ambos (5).

La familia teme que, si no se alimenta, el paciente podria empeorar su
estado o incluso morir de hambre (6), lo que conduce en ocasiones a
presionar al paciente para que coma o a solicitar al equipo asistencial
la instauracion de una nutricién artificial. Este empefo en alimentar a
toda costa al paciente puede crear conflicto tanto con el paciente como
con el equipo asistencial, que puede ser acusado por la familia de falta
de atencion o cuidado (7), todo ello por la vinculaciéon de la
alimentacion con la supervivencia, el cuidado y la manifestacion de
afecto (3,8), especialmente en el caso de las cuidadoras de pacientes
en fase paliativa (6,7,9,10). Ademas, este tipo de cuidado proporciona
a las cuidadoras bienestar, aumento de la autoestima y ayuda en la
afliccion, por lo que tienden a utilizarlo (11).

Sin embargo, parece unanime que el objetivo de la alimentacion en las

fases avanzadas de la enfermedad es minimizar las molestias y



maximizar el disfrute de la ingesta para el paciente (12,13). Incluso el
descenso de la ingesta es un signo diagnéstico de la fase final de la
vida en un modelo de cuidados como el Liverpool Care Pathway (14), y
dejar de comer se considera una forma de preparacién para lo
inevitable, de autocontrol y de dignidad por parte del paciente (15).

No alcanzar los objetivos alimenticios propuestos genera ansiedad
tanto en el paciente como en el cuidador, ansiedad que repercutira en
la dindmica familiar y en el cuidado, pudiendo ser causa de conflicto.
En este sentido, el cuidador puede quedarse con la sensacién de culpa
por no haber hecho algo mas para que el paciente comiera,
destacando que, durante el duelo, los cuidadores recuerdan
mayoritariamente la angustia que les generaba la anorexia del
paciente (16). Por otro lado, el paciente desea complacer a su cuidador
familiar, dado que es su fuente de bienestar y componente
fundamental en su calidad de vida (17), al tiempo que considera
necesario mantener la ingesta para mantener su energia, esforzandose
para comer. Sin embargo, este esfuerzo no puede mantenerse durante
un periodo largo de tiempo, al chocar con los sintomas que produce el
avance de la enfermedad (18).

Si aparece el conflicto, las consecuencias negativas afectaran tanto a
los sujetos implicados (paciente y cuidador) como al resto de la familia
y al equipo que les atiende. Su prevencién y deteccién precoz
permitirian la intervencién, evitando o0 minimizando dichas
consecuencias negativas, en una situacion en la que el objetivo
primordial es disminuir el sufrimiento y aumentar la calidad de vida,
tanto del paciente como de la familia.

Esta investigacion permitira llenar algunas de las lagunas existentes
sobre el conflicto debido a la alimentacidn al final de la vida, dotando a
los miembros de los equipos asistenciales de conocimientos que
puedan aplicar para mejorar el cuidado de estos pacientes y de sus
familias.

MATERIAL Y METODOS



Diseno y participantes

El disefio del estudio fue observacional de corte transversal, con
metodologia de tipo mixto. El muestreo fue de conveniencia, no
probabilistico, con criterios de seleccién subjetivos como Ia
accesibilidad y la adecuacién a los objetivos de la investigacion.

En el disefio se contempld el reclutamiento durante 18 meses (de
enero de 2011 a junio de 2012) de 135 pacientes y sus cuidadores
familiares, en base al niumero de pacientes atendidos en las tres
unidades de hospitalizaciéon a domicilio participantes (Hospital Clinico
Universitario de Valencia, Hospital Lluis Alcanyis de Xativa y Fundacién
Instituto Valenciano de Oncologia). Los pacientes debian haber sido
diagnosticados de cancer y encontrarse en la fase paliativa de la
enfermedad, con un nivel funcional de 2 o 3 en la escala Eastern
Cooperative Oncology Group (ECOG). Los cuidadores se reclutaron por
identificacion como cuidador principal por los equipos asistenciales.
Ambos debian carecer de alteraciones cognitivas y otorgar su
consentimiento escrito para la participacion. La presente investigaciéon
conté con el dictamen favorable del Comité de Etica e Investigacidn
Clinica de la Fundacién Instituto Valenciano de Oncologia.

Finalmente fueron incluidas 57 parejas de paciente-cuidador. La tasa
de participacion estuvo en consonancia con otros estudios realizados
con este tipo de pacientes (19,20). Las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra se presentan en la tabla I.

Los sujetos participantes fueron entrevistados individualmente por uno

de los investigadores.

Instrumentos

El instrumento de recogida de datos fue una entrevista
semiestructurada ad hoc validada y basada en una revision de la
literatura. Los bloques tematicos de la entrevista fueron: influencia de
la enfermedad en la alimentacion del paciente, percepcién de la

influencia de la alimentacién del paciente en su prondstico y su calidad



de vida, cuidar mediante la alimentacién, conflicto relacionado con la
alimentacion y estrategias de gestion, y adaptacién a la enfermedad.
Las variables analizadas fueron de tipo sociodemografico: los cambios
producidos por la enfermedad que pudieran afectar a la alimentacién,
la existencia de conflicto, la gestién del conflicto, la importancia del
control sobre la alimentacién, el acompafamiento, la adaptacién a la
enfermedad y la vinculacion de la alimentacién con la supervivencia, la
calidad de vida y el cuidado.

La percepcion de la adaptaciéon a la enfermedad se midid6 mediante la
escala Perceived Adjustment to Chronic lliness Scale (PACIS) en su
adaptaciéon castellana (21). Esta es una escala analégica visual de un
solo item (0 a 10), siendo O igual a “ningln esfuerzo” y 10 igual a
“maximo esfuerzo” (22). El coste se valoré como bajo si la puntuacién
era igual o inferior a 2, como intermedio si la puntuacién era mayor de
2 y menor de 8, y como alto si la puntuaciéon era igual o superior a 8,
siguiendo los criterios utilizados por Miguel Arranz (2002) (23).
Ademas, se valord la autopercepcion del estado emocional basandose
en las fases de adaptacion al duelo de Kuibler-Ross (24).

Analisis de los datos

Para el analisis, los datos cualitativos obtenidos de las respuestas
descriptivas de los sujetos se sometieron a analisis de contenido, con
una triangulaciéon de investigadores en el proceso de categorizacion
conforme a criterios previamente definidos de las categorias.
Posteriormente se realizaron analisis estadisticos de los datos
mediante el programa SPSS 17.0, siendo las unidades de observacion
los datos aportados por los sujetos o los procedentes del analisis de
contenido. Se utilizaron andlisis descriptivos con medidas de tendencia
central para las variables cuantitativas y frecuencias absolutas y
relativas (expresadas en porcentajes) para las cualitativas. El andlisis
inferencial se realizd6 mediante la prueba t de Student para datos
independientes, al tener ambos grupos un tamafno muestral superior a

30 efectivos (teorema central del limite), asi como con tablas de



contingencia y la prueba de ji cuadrado. Se utilizd un nivel de
significacién del 5% (p < 0,05).

RESULTADOS

La enfermedad oncolégica habia provocado cambios en la forma de
alimentarse de la mayoria de los pacientes, reconocidos tanto por los
mismos pacientes como por los cuidadores. Estos cambios se
relacionaron en mayor grado con la sintomatologia por parte de los
pacientes y con la dieta por parte de los cuidadores (Tabla IlI). Ambos
también reconocieron de forma mayoritaria la pérdida de apetito que
habia sufrido el paciente, aunque los cuidadores tuvieron una mayor
percepcion de la comprensién hacia este sintoma. Ambos valoraron de
forma similar el esfuerzo que el paciente hacia por comer, aunque el
paciente lo hacia en mayor grado (Tabla lll). Sin embargo, los andlisis
no mostraron diferencias estadisticamente significativas para estas
variables en relacién a la apariciéon de conflicto (x> = 0,003; p = 0,957
y x?=17,797; p = 0,050).

Los pacientes reconocieron el conflicto debido a la alimentacién en el
36,8% de los casos, y el 31,6% de ellos lo relacionaron con su falta de
apetito. En el caso de los cuidadores los resultados fueron similares,
reconociendo el conflicto debido a la alimentaciéon el 31,6% de los
cuidadores y su origen en la falta de apetito del paciente el 36,8%. Sin
embargo, si tenemos en cuenta una o ambas causas, las cifras
alcanzaron el 49,1% de los pacientes y el 54,4% de los cuidadores
(Tabla 1V).

Entre las estrategias de resolucion del conflicto utilizadas por los
pacientes, el 29,63% de las mismas se enmarcaban dentro de las
denominadas sin control emocional, representadas por soportar el
enfado del cuidador o callarse. Dentro de las estrategias directivas
(29,63%) se encontraban la insistencia del cuidador o refiir al paciente
por no comer. En el caso de los cuidadores, las estrategias sin control

emocional supusieron el 37,14% de las mismas, destacando discutir,



gritar, abandonarlo o mostrar agresividad. Entre las directivas
(22,86%), insistir fue la mas frecuente.

En el caso de los sujetos entrevistados que no reconocieron la
existencia de conflicto, las estrategias de evitacién utilizadas por los
pacientes fueron la resignacion o pedir que no le obligaran entre las
consideradas sin control emocional (19,05% de las estrategias), y la
insistencia, solicitar que se esfuerce o presionar hasta decir basta
dentro de las directivas (28,57%). Los cuidadores por su parte
manifestaron conductas como “estar ocupada para disminuir la
ansiedad” u otras que indicaban el malestar del paciente, entre las
categorizadas dentro de las estrategias sin control emocional
(22,58%), y la insistencia o no reconocer el esfuerzo del paciente entre
las directivas, las cuales supusieron el 12,90% de las estrategias (Tabla
V).

En relacién a la opinién que los sujetos entrevistados tenian sobre la
influencia de la alimentacién sobre el pronéstico de la enfermedad, los
datos indicaron que alrededor de la mitad de los pacientes y también
de los cuidadores creian en su influencia, ligandola a la supervivencia
en un 25% de los argumentos de los pacientes y en un 17,44% de los
expuestos por los cuidadores. Sin embargo, los andlisis no mostraron
diferencias estadisticamente significativas entre los que reconocieron
la existencia de conflicto y los que no (x? = 3,789; p = 0,150). En el
caso de la influencia sobre la calidad de vida, ambos estuvieron de
acuerdo de forma mayoritaria en su influencia positiva, tanto en la
esfera fisica como en la psicosocial (Tabla V). Sin embargo, en su
perspectiva sobre la importancia de mantener el control de la
alimentacion presentaron mayores diferencias, aunque no fueron
estadisticamente significativas (x2 = 1,089; p = 0,577 y x?2 = 0,000; p
= 0,997, respectivamente). Los cuidadores le otorgaban una mayor
importancia a que el paciente mantuviese el control sobre qué y
cuando comer (Tabla VI), considerando ademas el 66,7% de ellos que
el paciente comia de forma suficiente para cubrir sus necesidades

nutricionales en ese momento o incluso mas de lo que necesitaba



(8,8%). La percepcién sobre la necesidad de la ingesta fue un factor
significativo en la aparicién de conflicto (x2 = 9,163; p = 0,027).

Por otro lado, cabe destacar el incremento de los pacientes que
manifestaron su preferencia por comer solos después de la
enfermedad (Tabla VII), argumentando este cambio de preferencia con
“no ser el centro de atencién”, “no me rifien” y otros vinculados al
deterioro funcional o los sintomas causados por la enfermedad. Este
cambio de preferencia no resulté estadisticamente significativo en la
aparicion de conflicto (x2 = 0,102; p = 0,749). También cabe destacar a
aquellos pacientes que cambiaron su preferencia en sentido contrario,
buscando el acompafamiento como forma de estimulo para aumentar
la ingesta. Los cuidadores igualmente observaron este cambio de
preferencia, aunque no percibieron la tendencia del paciente a la
soledad en las comidas en igual grado, justificandolo con el mal estado
general del paciente. Tan solo un cuidador relacioné el cambio de
preferencia del paciente con el hecho de que le obligaba o forzaba a
comer.

Por otro lado, de las 199 formas de cuidado que expresaron los
pacientes, 51 de ellas (25,62%) estuvieron relacionadas con la
alimentacién, siendo la mas numerosa la de “hacerme la comida”. En
el grupo de cuidadores, el cuidado a través de la alimentacion estuvo
expresado en 40 de las 231 formas de cuidado (17,31%), siendo
también la forma “hacerle la comida” la mas numerosa. Es necesario
resaltar dos de las respuestas (entendidas como cuidado) por su
posible vinculacidon con la aparicion de conflicto: “obligarle a comer” e
“insistirle en que coma”. Sin embargo, los analisis no mostraron esta
forma de cuidado como un factor precipitante de conflicto (x> = 0,489;
p = 0,484).

En relacién al estado emocional, alrededor de un tercio de los
pacientes (31,6%) y de los cuidadores (34,6%) manifestaron sentir
ansiedad, mientras que un 5,3% de los pacientes y un 8,8% de los
cuidadores refirieron rabia. El estado emocional autopercibido no

resultd significativo en la aparicion de conflicto (x? = 0,008; p = 0,928



y x?2 = 0,390; p = 0,532, respectivamente, en cuanto a la ansiedad o la
rabia).

Respecto a la aceptacion de la enfermedad como variable moduladora
en la consideracién de la alimentacion como fuente de conflicto, los
pacientes puntuaron 5,68 = 3,13 de media en la Escala PACIS y los
cuidadores 4,71 + 3,32. Por rangos de coste, la mayoria de los
pacientes (59,65%) obtuvieron puntuaciones intermedias (entre 2 y 8),
mientras que las puntuaciones bajas (menos de 2) supusieron el
17,54% y las mas altas (mayor de 8) el 22,81%. Para los cuidadores,
los rangos de coste inferior y superior fueron mas similares (28,07% y
21,05%, respectivamente), mientras que el coste intermedio supuso el
50,88%.

De los 21 pacientes que afirmaron que la alimentacién suponia una
fuente de conflicto con su familia, el 71,4% de ellos reconocieron que
hacer frente a la enfermedad les suponia un coste intermedio
(puntuaciones entre 2 y 8) y el 19% que les suponia un coste alto
(mayor de 8). Puntuaciones similares fueron obtenidas de los 18
pacientes que manifestaron conflicto relacionado con la pérdida de
apetito (66,7% coste intermedio y 11,1% alto coste). Sin embargo, los
pacientes para los que la alimentacién no suponia una fuente de
conflicto puntuaron de forma parecida en relacién con el afrontamiento
de su enfermedad (52,8% coste intermedio y 25% alto coste). Y
también los pacientes que manifestaron que su pérdida de apetito no
les suponia una fuente de tensiéon con su familia (56,4% y 28,4%,
respectivamente). Los anadlisis mostraron que no aparecian diferencias
estadisticamente significativas entre los pacientes a los que el
afrontamiento de su enfermedad les suponia un coste intermedio o
alto, y que manifestaron conflicto en relacién con la alimentacién, y
aquellos con igual coste y que no manifestaron la existencia de dicho
conflicto (x2 = 1,47; p = 0,22). En el caso del conflicto causado por la
pérdida de apetito del paciente, los analisis arrojaron resultados
semejantes, no apareciendo diferencias significativas entre ambos

grupos (x> = 0,39; p = 0,52).



El 50% de los cuidadores para los cuales la alimentacion suponia una
fuente de conflicto con el paciente (18 cuidadores) puntuaron en el
rango de coste intermedio y el 33,3% lo hicieron en el rango de coste
alto. Los datos fueron similares en los que no manifestaron conflicto en
cuanto al coste intermedio (51,3%) e inferiores para los que lo hicieron
en el coste alto (15,4%). Al igual que en el caso de los pacientes, en los
analisis comparativos entre los cuidadores que manifestaron conflicto y
los que no lo hicieron, con un coste intermedio o alto, no aparecieron
diferencias estadisticamente significativas (x> = 2,17; p = 0,514). Los
21 cuidadores que reconocieron conflicto por la pérdida de apetito del
paciente obtuvieron puntuaciones de coste intermedio (61,9%) y alto
(19%) superiores a los que no identificaron conflicto (44,4% y 22,2%),
aunque los analisis no mostraron diferencias significativas entre los dos

grupos (x? = 1,84; p = 0,17).

DISCUSION

La enfermedad oncoldgica provoca cambios que afectan a la ingesta y
a los habitos alimenticios del paciente, cambios que se incrementan en
la fase final. El cambio mas relevante es la anorexia o pérdida del
apetito, habiéndose obtenido cifras similares o inferiores en funcién de
los estudios que se consulten (25,26,27). Sin embargo, pocos estudios
contemplan el esfuerzo que el paciente debe realizar para mantener su
ingesta, y el reconocimiento de dicho esfuerzo por parte del entorno,
como uno de los cambios antes mencionados. Ademas, este esfuerzo
es dificil de mantener en el tiempo y puede provocar agotamiento
fisico o psicolégico (18).

Estos cambios obligan a modificar la conducta tanto del paciente como
del cuidador familiar en relacién con la comida, quedando demostrada
la existencia de un conflicto debido a la alimentaciéon y a la falta de
apetito del paciente. Este conflicto ya ha sido descrito por otros
autores en estudios cualitativos procedentes de la cultura anglosajona,
aunque en ellos no aparecia la frecuencia o esta era inferior al 30%

(7,14,20,28). Esta diferencia en la magnitud del problema puede



deberse a diferencias culturales o del disefio de la investigacion. Debe
tenerse en cuenta que, aunque el perfil del cuidador es similar en casi
todas las culturas (mujer de edad media y con vinculo familiar con el
paciente), en la cultura mediterranea las mujeres suelen priorizar su
responsabilidad afectivo-familiar y de cuidado frente a la laboral, en
una dificil conciliacion (29) que suele generar altos niveles de ansiedad
(30,31) y que estaria en concordancia con los resultados obtenidos
sobre el estado emocional percibido. Ademas, el rechazo de la comida
preparada puede ser vivido como un rechazo al amor, la atencién y el
cuidado proporcionados, produciendo sentimientos de frustracién
(9,14). En este sentido apuntan también los resultados que reconocen
la alimentacién entre la multitud de formas en que se desarrolla el
cuidado, ya sea dado o recibido.

A pesar de que un buen numero de sujetos resuelve de forma
adecuada el conflicto debido a la alimentacién, otra parte importante
no controla sus emociones de forma positiva o asertiva en los
momentos de tensidén y opta por conductas agresivas. Otros optan por
comer solos y evitar asi el conflicto, en un estilo de afrontamiento
acomodativo en el que el paciente cede en sus intereses para
promocionar la relacién con el cuidador (32), pues este y la familia son
su principal apoyo emocional e instrumental (33). Las consecuencias
negativas del conflicto intrafamiliar al final de la vida ya se han
descrito a nivel general, sin especificar la alimentacién como una de
las fuentes de conflicto (2,34), entre las que cabe citar el deterioro de
las relaciones familiares, la disminucion del soporte para el paciente y
el aumento del estrés para el paciente, para el cuidador y para el
equipo.

Un numero considerable de pacientes y de cuidadores manifestaron
sentirse ansiosos, y algunos de ellos incluso reconocieron sentimientos
de rabia. Otros autores también observan que la falta de apetito del
paciente genera estrés y sentimientos de culpa en los cuidadores, que
se consideran responsables de la disminucién de la ingesta del

paciente (16,14,35). En este sentido, y a pesar de que pocos de ellos



consideran que el paciente no come lo suficiente, los sujetos
entrevistados tampoco reconocen la disminuciéon de la ingesta como
parte del proceso de avance de la enfermedad, siendo este un factor
significativo en la aparicién del conflicto.

La vinculacién de la ingesta con el prondstico y con la calidad de vida
del paciente puede propiciar conductas de esfuerzo por parte del
paciente y de insistencia por parte del cuidador, reconociendo ambos
la importancia que tiene para el paciente ejercer el control sobre su
alimentacion, al igual que muestran otros autores (28,36,37,38),
pudiendo suponer el ejercicio de este control un origen del conflicto
aun no demostrado (39). Sin embargo, tal como se indicé en la
introduccién, la disminucién de la ingesta es un signo diagnéstico de la
fase final de la vida, en la que dejar de comer se considera una forma
de preparacién para lo inevitable, de autocontrol y de dignidad por
parte del paciente (14,15). Ademas, aunque en las fases iniciales de la
enfermedad el estado nutricional del paciente es determinante para el
pronostico, en las fases avanzadas el objetivo sera minimizar el
malestar y maximizar el disfrute, asi como fomentar la comunicacién y
la cohesién familiar para aumentar la resiliencia (12,13,33,40).

La adaptacién a la enfermedad no ha sido determinante en la aparicion
del conflicto, tal como a priori cabia esperar. Una posible explicacién
podemos encontrarla en lo expuesto por Reid, McKenna, Fitzsimons y
McCance, donde las cuidadoras necesitan evadirse mentalmente de la
situacién, manteniendo asi la esperanza. De esta forma, aun
asumiendo la proximidad de la muerte de su ser querido, las
cuidadoras presentan conductas de insistencia porque necesitan
emocionalmente que el paciente siga comiendo (9).

Los resultados han puesto de manifiesto la magnitud y la importancia
del conflicto de la alimentaciéon en la fase paliativa de la enfermedad
oncoldgica, asi como la necesidad de identificar su presencia y de
intervenir por parte del equipo asistencial tal y como ya apuntaron
otros autores (34). Orientar el cuidado hacia otras formas distintas de

la alimentacion, proporcionar informacién y canales de comunicacién



para el paciente y su cuidador, fijar objetivos alimenticios
consensuados y realistas, y facilitar la expresion emocional para
disminuir el estrés son algunos de los ambitos de intervencién que
podrian ser considerados por el equipo. No debe olvidarse Ila
importancia de la familia en los cuidados paliativos, siendo su
educacién, apoyo y cuidado imprescindibles para su salud presente y
para prevenir problemas futuros. Muchos otros factores pueden
intervenir en el origen y en la evolucién del conflicto, quedando su
exploracidon para futuras investigaciones. Por otro lado, los resultados
podrian ser distintos en otro contexto y con una muestra mayor, sobre

todo en lo que concierne a los analisis cuantitativos.
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Tabla I. Datos sociodemograficos de la muestra

Submuestra de

Submuestra de pacientes cuidadores

Sociodemogréficos
Edad media,
af0s + DE 70,68 = 12,29 58,02 = 16,00
Hombres 25 (43,9%)Hombres 18 (31,6%)
(o)
Sexo, n (%) Mujeres 32 (56,1%)Mujeres 39 (68,4%)

Totales n (%) 57 (100%) 57 (100%)




Soltero

Soltero

Casado 2 (3, 5%)Casado 8 (14,0%)
Estado . . 35(61,4%) . . 45 (78,9%)
civil, n (%) gsgarado/Dlvora 3(5, 30/)§§garado/D|vorC| 1 (1.8%)
o o,
Viudo 17 (29, 8/0)V udo 3 (5,3%)
Totales, n (%) 57 (100%) 57 (100%)
Relacién de Pareja 28 (49,1%)
parentesco, n Hijo 24 (42,1%)
(%) Otros 5 (8,8%)
Totales, n (%) 57 (100%) 57 (100%)
Enfermedad
C. de mama 3(22,8%)
) . C. de prostata 10 (17,5%)
I“(’(,‘/’ )de cancer, o 4a pulmén 8 (14 0%)
° C. de colon 5 (8,8%)
Otros 21 (36,9%)
Totales, n (%) 57 (100%)
2 28 (49,1%)
ECOG, n (%) 3 29 (50.9%)

Totales, n (%)

57 (100%)

DE: desviacién tipica. Tiempo medio desde el diagndstico hasta la entrevista: 79,41

meses.
Cambio . Submuestra de
s Submuestra de pacientes cuidadores
Sujetos, n |Categorias de las Respuestas, n Sujetos, n |Respuestas, n
] (%) respuestas (%) (%) (%)

SI 50 (87,72%)Cambios en la 51 (89,48%)
sintomatologia 72 (36,20%) 32 (20,51%)
Cambios en la dieta 58 (29,14%) 59 (37,82%)
Cambios en la cantidad| 36 (18,09%) 35 (22,44%)
Cambios en la 9 (4,52%) 0 (0%)




vertiente social
Repercusién en otros
ambitos

6 (3,01%) 98 (5,13%)

No 7 (12,28%) 18 (9,04%) 6 (10,52%) 22 (14,10%)
Totales | 57 (100%) 199 (100%) 57 (100%) 156 (100%)
Tabla Il. Descripcion de los cambios en la alimentacién del paciente
paliativo oncoldgico

Tabla lll. Falta de apetito y esfuerzo al comer

Submuestra de pacientes Submuestra de cuidadores
Familiares S 43 Comprend Si 47
Falta de 48 comprenden (89,6%) 48 en la falta (97,9%)
apetito i la falta de Si de
e (84,21%) |, petito, n No | 5(10,4%) | ®421%) | atito. n [No| 1 (2,1%)
paciente, (%) (%)
n (%) N 9 N 9
0(15,79%) 0(15,79%)
Totales 57 48 57 48
(100%) (100%) (100%) (100%)
Esfuerzo Familiares Si (::4%) Valoran el Si 48 (84,2%)
del .| 43 valoran el !
. Si esfuerzo al
paciente (75,4%) |esfuerzo al No 4 (9,3%) comer del
al comer, n (%) | NS/N 1 (2,3%)|paciente, n
comer, n C 2700 P ' NG 9 (15,8%)
(%) N 14 (%)
0(24,6%)
Totales 57 (100%) 43 (100%) 57 (100%)

NS/NC: no sabe, no contesta.

Tabla IV. Conflicto relacionado con la alimentacién y la falta de apetito del paciente

Submuestra de pacientes Submuestra de cuidadores




Sujetos, , Respuestas Sujet
Cat , jetos, p Respuestas,
n (%) Cznegorlas n (%) n (%) Categorias n (%)
. |Con
. control Estrategi
Esatrateglas ermocional, | 22 (40,74%) asde ;‘r’]fl‘;g‘l)('mal 47 (40,00%)
. 21(36.8% resolucion  |1-(%) 18 eSO In o)
Si ) ! de Sin control Si (31,6%) den Sin control
. , (0] .
co(r:/fl)ictos, ﬁrp;()jlonal, 16 (29,63%) conflictos ﬁr?;/)?lonal, 13 (37,14%)
n (] °
Directivas, \ Directivas
Conflicto n (%) 16 (29,63%) n (%) n (%) ! 8 (22,86)
debido a la Total de estrategias Total de estrateglas
alimentacién, de los 21 pacientes 54 (100%) de los 18 35 (100%)
n (%) = cuidadores
on Con
. control
Estrat_eglr_:\:s. emocional, 11 (52,38%) Estrategi gcr)r?ézci)cl)nal 18 (58,07%)
36 ge evitacion n (%) as de n (%) !
No e Sin control 39 evitacion | ;"
(63,2%) conflictos, n 2n 0N | 00 0o No | (68,4%) | de Sin control .
(%) o , , o conflictos erp:/)?lonal, 7 (22,58%)
() n (¢]
Directivas, (%), i
o 6 (28,57%) E'{;St“’as' 4 (12,90%)
57 Total de estrategias Total de estrategias
Tot g 57
otales (100%) de los 36 pacientes 21 (100%) (100%) de. los 39 31 (100%)
cuidadores
S S e si |2
ala (31,6%) (36,8%)
falta de 39 36
apetit 9 N
petito n (%) o] (5678,4%) No (63,2%)
Totales 57
(100%) (100%)




Tabla V. Influencia de la alimentacién en el prondstico de la enfermedad y en la calidad

de vida del paciente

Submuestra de pacientes

Submuestra de
cuidadores

Sujetos, n p Respuestas, n| Sujetos, n | Respuestas, n
%) Categorias (%) (%) (%) p
Influencia Pronostico de la enfermedad

Ligado a la
supervivencia

20 (25%

15 (17,44%

, o, Nfluencia positiva o

Si 30 (52'6A’b)ero no 31 (38,75%) 28 (49.1%) 33 (38 38%
determinante
Otros 1(1,25% 5 (5,81%
No ligado a la 17 (21,25% 20 (23,26%
alimentacién

No 24 (42,1%Z;9p?ﬂ?uzl'izad 7 (8,75%) 29 (50,9% 3 (3,49%
Otros 3(3,75% 5 (5,81%
Contradiccién 1(1,25% 5(5,81%

NS/NC 3 (5,3%)

Totales 57 (100%) 80 (100%) 57 (100%) 86 (100%)0,170

Influencia Calidad de vida
Repercusion fisica 54 (58,07% 41 (43,16%
Repercusién 29 (31,18% o

Si 52 (91,29)3cosocial 53 (93% 43 145,20%

'“"“Asociacién a 4 (4,30% 3 (3,16%

normalidad =070
Otros 1(1,07% 4 (4,21%

No 4 (7% 5 (5,38% 4 (7% 4 (4,21%

NS/NC 1(1,8%

Totales 57 (100%) 93 (100%) 57 (100%)95 (100%) 0,604

NS/NC: no sabe, no contesta.



Tabla VI. Impotancia de mantener el control por parte del paciente y percepcién de la
necesidad de comer

Submuestra de pacientes

Submuestra de
cuidadores

Sujetos, n , Respuestas, n| Sujetos, n |Respuestas, n
(%/) Categorias P (%) J (%) P (%) p
Imp or;ancn Control sobre Ia alimentacion
Garantia de
normalidad o control 19 (16,67% 32(28,07%
Falta de normalidad o o
6 control 3(2,63% 7 (6,14%
Si 38 (66,7%{;?5222{‘;?"' o 60 (52,63%) 47 (82,5%) 53 (46,49%
psicolégico
Inestabilidad o falta
de bienestar 4 (3,51% 7 (6,14%
psicoldgico
Otros 0 (0%
No 19 (33,3%) 28 (24,56%) 10 (17,5% 11 (9,65%
Totales 57 (100%) 114 (100%) 114 (100%)0,053
Necesidad de comer
Menos de lo
que 11 (19,3%) 13 (22,8%
necesita
Suficiente 38 (66,7%) 38 (66,7%
Menos de lo
gue 8 (14%) 5(8,8%
necesita
NS/NC 1(1,8%
Totales 57 (100%) 57 (100%) 0,602

NS/NC: no sabe, no contesta.



Tabla VII.

acompanamiento

Preferencia de los pacientes a

la hora de comer respecto al

Submuestra de pacientes

Submuestra de cuidadores

Antes |Después Antes de |Después| Antes | Después| Antes |Después
de la de la la de la de la de la de la de la
enferme|enferme enfermed|enferme|enferme|enfermed|enferme|enferme
dad dad ad dad dad ad dad dad
Sujetos, n (%) Cat: Sg ori’| Resp u;’:;;jas, n Sujetos, n (%) Resp L;;s)tas' "
Por el 58 45 49 34
apoyo (61,70 | (45,9 (53,2 | (36,5
social %) | 3%) 6%) | 6%)
Por el
manteni 10 7 13 15
g‘e'f”m (10,64 | (7,14 (14,1 | (16,1
vinculo %) %) 3%) 3%)
familiar
17 11 17 11
rPStrina (18,08 | (11,2 (18,4 | (11,8
%) 2%) 8%) 3%)
recibi L 3] 6
ayuda (1,06% (0%) (3,026 (6,?5
riade (89,5 (75,4 fComO (91,2 | (82,5%
%) %) dorma %) )
estfmulo 0 (0%) (6 12 0 0
para ° o (0%) | (0%)
aumenta 0)
rla
ingesta
Manteni
miento
de la 2 1 0 7
sensacié (2,13% | (1,02 (0%) (7,53
n de ) %) ° %)
normalid
ad
0 3 6
Otros 0 (0%) (0%) (3,26 | (6,45
%) %)
Solo 4 13 Mejor 4 26 5 9 7 11
(7,0% (22,8 solo (4,26% | (26,5 | (8,8% | (15,8% | (7,61 | (11,8
) %) ) 3%) ) ) %) 3%)
Indifer 2 1 Indiferen 2 2 0 1 0 3
ente (3,5% (1,18 te (2,13% | (2,04 (0%) | (1,8%) (0%) (3,22
) %) ) %) ° %)
57 57 94 98 57 57 92 93
Totales (100 (100 (100% | (100 (100 | (100% | (100 | (100
%) %) ) %) %) ) %) %)




