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GCUIDADOS PALIATIVOS: CALIDAD DE VIDA Y CALIDAD
DE MUERTE EN TIEMPOS DE COVID-19

Albornoz, Ona

Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicologia. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

El afio 2020 ha comenzado con la pandemia del COVID-19.
Nos enfrentamos a una situacion inesperada, disruptiva, que
nos mantiene activados frente al peligro inminente, que gene-
ra emociones tales como miedo e incertidumbre y que impact6
en los sistemas de salud mundiales y dejo sin recursos a los
agentes de salud. Médicos teniendo que elegir a quien poner
el respirador, muertes en aislamiento, miedo de acercarse al
moribundo, ataudes esperando en las puertas de los hospitales,
familiares, pacientes y agentes de salud en soledad sin pala-
bras...Este articulo busca reflexionar sobre la calidad de vida
antes de morir y la calidad del proceso de muerte y de morir en
situacion de pandemia, pensar sobre las posibilidades de los
cuidados paliativos de ofrecer herramientas como oportunidad
de un acompafamiento diferente, y sobre la importancia de
analizar que cada accion que tomemos influiran en los duelos
individuales pero mas aun en los duelos sociales.

Palabras clave
Cuidados paliativos - Calidad de vida - Calidad de muerte -
COovID-19

ABSTRACT

PALLIATIVE CARE: QUALITY OF LIFE AND QUALITY OF DEATH IN
COVID TIMES

The year 2020 has begun with the COVID-19 pandemic. We are
facing an unexpected situation, disruptive, which keeps us alert
towards an imminent danger, arouses feelings such as fear and
uncertainty and which had an impact on the world’s health sys-
tem, leaving the health agents with no resources. Doctors deci-
ding who should receive a ventilator, deaths in isolation, fear to
get close to the dying patient, coffins waiting at the hospitals’
doors, relatives, patients and health agents in complete loneli-
ness and speechless... This article tries, to reflect on life quality
before dying and quality of the dying process and death during
a pandemic, to think about the possibilities of palliative care to
offer tools as an opportunity to assist the patient in a different
way and the importance of analysing that every action we take
not only it will affect individual grief but even more social ones.

Keywords
Palliative care - Quality of life - Quality of death - COVID-19

Morir es la experiencia mas solitaria de la vida. Es el momento en que,
sobre todo lo demas, anhelamos compaiia, no la de una muchedumbre
charlatana de solicitos colegas y conocidos, sino la de experimentar
intimidad con aquellos que comparten nuestro secreto y estan dispues-
tos a compartirse a si mismos con nosotros”

(Doyle, 1983).

Introduccion

Un sefior de 67 afios comienza con fiebre, llama al médico y le
indican reposo y cuidado en su casa, pasan 3 dias y la fiebre
no baja, repiten la prescripcion. Un allegado médico lo visita
y lo lleva directamente a internar, muere a los tres dias solo,
nadie puede visitarlo, nadie puede acompanarlo, pues ingresa
bajo protocolo de COVID. A su entierro solo pueden ir su esposa
y tres hijos.

Una nifia de 5 afios muere internada en el servicio de oncologia,
sus padres, sus hermanos, sus abuelos y tios pueden ingresar a
despedirse, permiten que sus padres se queden con ella hasta
el final. Los cuidados paliativos estaban presentes. No hay ve-
latorio, el entierro se realiza solo con sus padres y hermanos.

Estas son solo dos historias de nuestro pais, en solo dos histo-
rias surgen preguntas simples, muri6 igual el sefior que la nifia?
El proceso de morir en soledad o rodeado de amor genera dife-
rentes impactos en las personas? La posibilidad de la despedi-
da, de sentir la trascendencia estuvo presente? Seran sanos los
duelos de sus familias? Dejara alguna huella en los familiares
del paciente no haber compartido unas ultimas palabras, influira
en el proceso de duelo?

Y si lo pensamos multiplicado por miles? Y si miramos un mo-
mento a aquellos paises donde murieron treinta mil, cuarenta
mil o cien mil personas? Sin despedida, sin ritos frente a la
muerte? Si pensamos en que tal vez cien personas reciben el
impacto de cada muerte, serian cuatro millones o diez millones
de personas en duelo, un porcentaje de un pais en duelo, duelo
sin despedida, duelo sin ritos, duelos sin palabras, sin abrazos,
como seran esos duelos sociales?

Discusion

Para comenzar a reflexionar se presentan los resultados obteni-
dos en el contexto de la tesis doctoral donde se ha realizado la
evaluacion de la calidad de vida y calidad del proceso de morir y
de muerte en cuidados paliativos con el fin de rescatar aquellas
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areas que influyen en una buena muerte del paciente y por ende
en un buen duelo familiar.

En dicha investigacion se han utilizado dos técnicas especificas:
1) el Inventario de Calidad de Vida percibida en Cuidados Pa-
liativos para el paciente y cuidador principal (ICVCP, Albornoz,
Mikulic, 2000), a fin de evaluar la percepcion que los pacientes
en cuidados paliativos tienen respecto de su calidad de vida . Su
confiabilidad muestra un alfa de .72, (Alfa de Cronbach) valor que
da cuenta de una consistencia interna adecuada del instrumento.
2) Quality of Dying and Death (Q0DD). Cuestionario de evaluacion
de Calidad del Proceso de Morir y de la Muerte: Autor: J. Randall
Curtis, Ruth A. Engelberg (2001). Adaptacion: Dra. Ona Albornoz
, indaga la percepcion que sobre este proceso tiene el cuidador
principal del paciente. Se realizd el analisis de consistencia in-
terna (Coeficiente Alpha de Cronbach estandarizado) del QODD
adaptado, obteniendo un coeficiente de 0.89, valor que da cuenta
de una consistencia interna adecuada del instrumento y se co-
rresponde con el obtenido en el instrumento original, reportado
por Patrick, Engelberg & Curtis en el afio 2001.

Los resultados del ICVCP nos muestran que las areas relacio-
nadas con las redes de apoyo: amor, amigos, hijos y parientes
se encuentran ponderadas como importantes para la calidad de
vida y al mismo tiempo son dreas con alta satisfaccion percibi-
da. Dichos resultados estan relacionados con las redes, la tras-
cendencia y el crecimiento personal. Al estudiar las respuestas
de los cuidadores principales, asignan una gran importancia a
los valores y al amor, ponderando nuevamente lo variables rela-
cionadas con el aspecto emocional y espiritual y con la identi-
dad que es lo que se sostiene en el tiempo mas alla del momen-
to de vida que estan atravesando. Ellos también ponderan a las
areas que corresponden a solidaridad, amor, amigos e hijos, y al
mismo tiempo representan los dominios en los que se reporta
satisfaccion, refieren los aspectos afectivos y vinculares, co-
nectado con el apoyo social y la trascendencia recordando una
frase de Cicely Saunders quien plantea que los agentes de salud
debemos buscar que los pacientes se sientan lo mas parecido
posible a ellos mismos hasta el Ultimo momento de sus vidas.
El QODD (Quality of Dying and Death/ Cuestionario de Calidad
del proceso de morir y de muerte) fue desarrollado para permitir
que las familias evallen las experiencias del paciente al final
de la vida. Segun Patrick, Engelberg & Curtis (2001) calidad del
morir refiere a una “muerte que esté libre de dolores y sufrimien-
tos para los pacientes, familias y sus cuidadores y tomando en
cuenta los deseos del paciente y su familia” (p.2). De la inmensa
cantidad de resultados obtenidos resaltaremos los del dominio
de preparacion para la muerte (M=7.4 y D=1) donde se han re-
portado asociaciones entre las actividades de preparacion con el
ejercicio de voluntad libre y el establecer un control de fuerzas
externas, actividades que los psicdlogos existenciales conectan
con el bienestar (Martin, Thiel y Singer, 1999). Con respecto a la
presencia de alguna persona en el momento del fallecimiento,
los cuidadores asignaron M=8,2 y DS=1,3 este aspecto en rela-

cion a la calidad de vida del final de la vida de su ser querido, y
puede inferirse que podria afectar tanto el duelo posterior como
reacciones de stress y ayudaria a una despedida mas en paz. En
cuanto a la dimension Familia tiene una M= 7,8 y DS=1,1, mini-
mo 5y maximo 9. En esta dimension se evallia sobre la frecuen-
cia en que el ser querido pasaba con su esposo/a 0 compariero/a
durante el tltimo vez de vida, los resultados muestran la relacion
a la calidad de vida del final de la vida que pondera el cuidador
de ese aspecto con M=8,1 y DS=1,6. Realizando una correlacion
con un estudio descriptivo correlacional que indagd la Calidad
del Proceso de Morir realizado por Espinoza Venegas y Sanhueza
Alvarado en personas con cancer en Chile en 2010, la dimension
arrojo como resultados que la presencia de la familia (85.6), se
relaciond con una mejor calidad de muerte, donde se destaca es-
pecialmente, el hecho de pasar el tiempo con la pareja o esposo,
apoyando la teoria y estudios al respecto (Patrick, Engelberg &
Curtis ,2001), que recomiendan que las personas pasen los (lti-
mos dias de su vida en su casa, acompafados de sus seres que-
ridos. Los resultados de esta dimensidn muestran que la relacion
con seres queridos, el tiempo compartido con familia, amigos y
mascotas son significativos en la calidad de muerte y de morir
de los pacientes en cuidados paliativos. Dichos resultados se
condicen con otros investigadores que han identificado dominios
similares al dominio de conectividad, enfatizando la importancia
de la atadura a la familia y amigos para comunicacion y apoyo
(Emanuel y Emanuel ,1998; Stewart, Teno, Patrick & Lynn, 1999;
Emanuel, Alpert, DeWitt & Emanuel, 2000; Steinhauser et al.,
2002; Cohen y Leis ,2002). Las conexiones positivas con seres
queridos al final de la vida crean en los pacientes la sensacion
de que estan dejando un legado positivo, que sus vidas tienen
un valor intrinseco, y que no constituyen cargas para la familia
y amigos (Steinhauser et al.,2002; Emanuel, Bennett & Richard-
son, 2007; Block, 2001).

Otros resultados muestran la correlacion entre la Satisfaccion
ICVCP Paciente y QODD Cuidador nos muestra que la dimension
del QODD de control de sintomas correlaciona con la satisfac-
cion en relacion a los valores (.450) y la religion (.630). Los va-
lores conectan con la identidad y sensacion de continuidad de
la persona asi como el area religiosa conecta con lo espiritual y
podemos inferir que con la trascendencia. La dimensién del mo-
mento de la muerte correlaciona con la satisfaccion en las areas
de amor (.420), hijos (.343) y comunidad (.351), puede inferir-
se que la sensacion de estar acompafiado, cuidado y contenido
generaria una sensacion de pertenencia y acompafiamiento en
el momento de la muerte. Familia como dimension del QODD,
correlaciona con la satisfaccion del paciente en las areas de
valores (.435) y religion (.364), amigos (.345) y parientes (.481),
volvemos a encontrar la importancia de los vinculos afectivos y
la sensacion de trascendencia, pensando en los valores que son
propios del sujeto y que no cambian y se conectan con lo indivi-
dual, la religion que conecta con la continuidad y los afectos son
importantes en la calidad de muerte y de morir.
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En cuanto a las correlaciones entre QODD Cuidador- ICVCP Im-
portancia Paciente, la dimensién Preparacion para la muerte co-
rrelaciona con autonomia (.389). Podriamos pensar que se rela-
ciona dado que la importancia de elegir despedirse, mirar hacia
adentro, conectarse con los propios miedos y con la paz interior,
en relacion a la muerte marca una caracteristica de la autonomia.
Surgen del analisis de dichos resultados que los factores que in-
fluyen en una buena calidad de muerte y de morir y una buena
calidad de vida son aquellos relacionados con la conectividad, con
las redes cercanas, con la familia, con el amor y los amigos, con
estar acompafiados en el momento de la muerte y tener la auto-
nomia para tomar decisiones, entonces se retoma la pregunta so-
bre como estan falleciendo los pacientes de COVID. Y lo que pode-
mos ofrecer los cuidados paliativos para lograr obtener recursos
para una buena muerte, sin soledad, sin aislamiento, rodeados de
afecto y conectados con la trascendencia y la identidad.
La Organizacion Mundial de la Salud establece que los cuidados
paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad
de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuan-
do afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencial-
mente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la
identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos
del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psico-
social o espiritual. Incluyen el proceso de duelo. Segun afirman
Pessini y Bertachini (2006) los cuidados paliativos valorizan al-
canzar y mantener un nivel ptimo de control del dolor y la ad-
ministracion de los sintomas, afirman la vida y entienden el mo-
rir como proceso normal, no apresuran ni posponen la muerte;
no deben acortar la vida “prematuramente”, integran aspectos
psicoldgicos y espirituales en los cuidados al paciente, ofrecen
un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta el momento de su muerte,
ayudan a la familia a ocuparse de la enfermedad del paciente y
del duelo, exigen trabajo en equipo, buscan mejorar la calidad
de vida, concepto que sdlo puede ser definido por la persona
enferma y que se puede modificar perceptiblemente en el curso
del tiempo (OMS, 1998).
Existe un consenso social bastante extendido en que la dignidad
en el proceso de la muerte significa como minimo:
1.Maximizar el bienestar en esos momentos y minimizar el su-
frimiento (de todas las indoles: fisico, psicoldgico, espiritual,
social...),
2.Poder decidir sobre algunas cuestiones (como el lugar donde
morir y otras) y
3.Estar en un ambiente de acompanamiento y afecto, por su-
puesto, de las personas queridas, pero también de los profe-
sionales sanitarios.

El objetivo de los cuidados paliativos en medio de la pandemia
es poder llevar una mirada a las instituciones sobre la importan-
cia de todos los aspectos antes explicados, impeler a la socie-
dad y a la institucion a permitir algun tipo de despedida, poder

dejar entrar a algun familiar que tome la mano de quien esta
muriendo, aunque sea vestido con las protecciones pertinentes,
aunque no pueda tocar sino a través de sus guantes, pero existe
la voz del ser querido que acuna, la mirada que sostiene y cuida.
Y si eso no es posible, podremos ofrecer la opcion de una video
llamada, o simplemente que puedan escuchar la voz del otro y
despedirse y poner palabras de amor a ese momento.

La conciencia de muerte es una caracteristica fundamental-
mente humana, las actitudes, creencias, sentimientos y com-
portamientos del hombre ante la muerte son fendmenos psico-
sociales, culturalmente aprendidos y reforzados a lo largo de su
vida. Los distintos ritos y costumbres, el lugar que la cultura ha
concedido a la muerte y el mantenimiento de una relacion entre
los vivos y los muertos, ponen de manifiesto como el fenémeno
de la muerte ha propiciado, desde épocas tempranas, los mas
complejos y elaborados sistemas de creencias y practicas magi-
co religiosas. Estas dltimas les han servido a los seres humanos,
a lo largo de la historia, para explicar, entender y manejar el
hecho mismo de la muerte (Gdmez Sancho, 1999).

Si pensamos en acompafar en el duelo debemos tomar en
cuenta que la muerte de un ser querido es uno de los aconte-
cimientos vitales mas estresantes que debe afrontar una perso-
na. El proceso de recuperacion en el periodo de duelo supone el
afrontamiento de una serie de tareas que consisten en aceptar la
realidad de la pérdida, trabajar las emociones y el dolor asocia-
dos a ella, adaptarse a un medio en el que la persona fallecida
esta ausente y recolocar emocionalmente a la persona ausen-
te para continuar viviendo. Este sistema familiar podra ofrecer
proteccion a sus miembros ante la situacion de pérdida cercana
dependiendo de factores como la historia previa de pérdidas, el
funcionamiento familiar previo (ya que los conflictos existentes
se exacerbaran ante la situacion de estrés), el papel que juega
en la familia el paciente, el tipo de enfermedad y muerte y los
recursos socio-economicos y personales de sus integrantes. El
proceso de duelo en la familia de pacientes con una enfermedad
puede ser favorecido en todos los casos por intervenciones rea-
lizadas por profesionales antes del fallecimiento como identificar
necesidades y temores de la familia, facilitar expresion emocio-
nal, potenciar medidas de autocuidados, realizar un buen control
de sintomas para evitar recuerdos dolorosos, informacion sobre
diagnostico y prondstico, informacion para afrontamiento de si-
tuaciones dificiles (cambios fisicos y emocionales del paciente y
como actuar ante ellos), implicar en el cuidado al mayor nimero
de familiares, estimular la comunicacion de sentimientos pacien-
te/familia, facilitar reconciliaciones y despedidas, preparar a fa-
milia para la situacion de ultimos dias, iinformar de la proximidad
de la muerte para facilitar la despedida. Las intervenciones a
realizar tras el fallecimiento incluyen, ofertar apoyo a familiares
favoreciendo la despedida, la expresion del dolor, la puesta en
marcha de los ritos funerarios, recomendar la asistencia al fu-
neral a toda la familia, incluidos los nifios mayores de 5 afos,
siempre que manifiesten su deseo de asistir y se les explique el
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contexto en que van a encontrarse. Estos rituales ayudan a tomar
conciencia de lo ocurrido. Entonces, revisando las estrategias
para ayudar a los que realizan el duelo, veremos que en tiempos
de COVID, cuestiones basicas y necesarias no estan puestas en
marcha, hay aislamiento que cercena la palabra y la despedida,
el Ultimo encuentro no es posible, la importancia del agradeci-
miento y del legado se encuentra vacio, la posibilidad de estar
cerca y mostrarle al ser querido lo que deja en su historia no per-
mite la sensacion de trascendencia, los rituales se encuentran
confinados a protocolos, no estan permitidos los velatorios y los
entierros tienen limite de personas para poder concurrir. A nivel
social, el duelo de una sociedad que no logra encontrar estos
recursos generara preguntas sobre los caminos elegidos, por eso
considero necesario comenzar dialogar sobre los duelos sociales
y permitir que la mirada de los cuidados paliativos nos muestre
una modalidad que pueda ayudar al transito de los duelos, los
individuales y los sociales.

La actual pandemia de coronavirus ha llevado a que muchas
sociedades revaloricen el importante rol que tienen los cuida-
dos paliativos como parte de la respuesta de la medicina a una
enfermedad nueva que enfrenta a la poblacion no solo al miedo
de enfermar y de morir, sino también al temor al sufrimiento en
la soledad del aislamiento obligatorio y la eventual internacion
lejos del entorno familiar del paciente. La mirada compasiva,
holistica y atenta a las necesidades de cada individuo que pro-
ponen los cuidados paliativos demuestra ser una herramienta
clave para brindar alivio al sufrimiento fisico, pero también es-
piritual, emocional y social de los pacientes y de sus familia-
res. La Organizacion Mundial de la Salud incluyé dentro de su
resolucion de “Respuesta al Covid-19” un apartado en el que
recomienda que los Estados contemplen los cuidados paliativos
como parte de la respuesta del sistema de salud a la pandemia.
Varias organizaciones cientificas nacionales e internacionales
sefalan la necesidad de que los pacientes y sus familiares que
puedan beneficiarse de los cuidados paliativos tengan acce-
so a ellos. La Worldwide Hospice Palliative Care Alliance reza
...“Ahora mas que nunca, se necesita el enfoque compasivo de
los cuidados paliativos para garantizar que se atienda a los mas
vulnerables y aislados, y que se escuchen sus preocupaciones,
miedos y esperanzas. Es tiempo de solidaridad” y agrega “Nos
preocupa la salud, tanto fisica como mental, y el bienestar de las
personas con necesidades de cuidados paliativos y de quienes
las atienden ante la crisis de COVID-19”.

Los cuidados paliativos toman un valor relevante porque permi-
ten centrar el cuidado en las personas, que se humanice el dia
a dia de la persona enferma y aislada, que se aprenda sobre el
control de sintomas en los Gltimos dias basados en conocimien-
tos de bioética, que se evalle la proporcionalidad de los trata-
mientos brindados pensando en la calidad de vida que reciba
el paciente, nos muestran la importancia del apoyo a la familia,
remarcan lo necesario que es no estar sélo, y como poder tomar
decisiones dificiles, siendo mas solidarios en el sistema de salud.

Conclusion
Un cambio importante se produjo en el siglo XXI, Callahan (2000)
resume los fines del nuevo campo de la salud en dos, conside-
rados de igual categoria, prioridad e importancia: a) prevenir y
curar las enfermedades, el objetivo de la medicina de siempre;
y b) ayudar a las personas a morir en paz.
El asegurar el acceso a los cuidados paliativos en este contexto
es dar la posibilidad de una mejor calidad de vida en el final de
la vida, asi como una mejor calidad del proceso de muerte y de
morir, es pensar en cuidar a la persona en todas las etapas de su
vida, aun cuando los tratamientos y esfuerzos médicos no pue-
den curar al paciente y tomar en cuenta su influencia en la trami-
tacion del duelo, tanto desde lo individual como desde lo social.
Es el momento de mantener una mirada compasiva y holisti-
ca, dada la amenaza del COVID- 19, pensar qué pasaria si a
un familiar o a cualquiera de nosotros nos llegara el momento
de estar gravemente enfermo o transitar el final de la vida. Es
una oportunidad de que se genere la discusion sobre el tema,
que los cuidados paliativos muestren los recursos que pueden
ofrecer, que lo sociedad abra las puertas a una modalidad de
cuidado que incluya como necesario lo vincular y lo existencial,
la despedida y el encuentro, la mano que acompana y la irada
que sostiene, comprendiendo que lo que esta demostrado en los
estudios cientificos, el amor, la familia, los amigos, o sea la co-
nectividad y la trascendencia, ayudan a tener una buena calidad
de vida y calidad del proceso de muerte y de morir.

Compartimos para finalizar los Principios éticos para una aten-

cion dptima durante la pandemia de COVID-19

- No abandono: ninguna persona que necesite atencion médica
debe ser descuidada o abandonada; todos los que lo necesi-
tan deberian tener acceso a cuidados paliativos;

- Respeto a las personas: la proteccion de la dignidad del pa-
ciente y los derechos humanos incluye la provision de un es-
pacio privado para los moribundos y sus familias;

- Autonomia: la autonomia solo esta restringida por razones
convincentes de salud publica;

- Reciprocidad: se prioriza la proteccion de la salud publica y
del proveedor; se toman las precauciones apropiadas para el
control de infecciones, se respetan y se hacen cumplir;

- Confidencialidad: se mantiene la confidencialidad del pacien-
te en ausencia de razones preocupantes de salud publica;

- Atencion integral de la persona: el acompafamiento, el apoyo
espiritual y el duelo juegan papeles clave junto con los cui-
dados intensivos, el tratamiento médico y el control de los
sintomas;

- Justicia / imparcialidad: los pacientes con condiciones de sa-
lud similares tienen igual acceso al tratamiento y la atencion
(incluidas medidas de proteccion) sin discriminacion basada
en el origen étnico, la religion, el sexo, la edad, la discapaci-
dad, el estado socioecondmico o la afiliacion politica.
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