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Nastasi, Rosa; Berenguer, Celina; Garrigue, Nicolas
Ministerio de Salud de la Nacién, Comision Nacional Salud
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RESUMEN

Desde los Cuidados Paliativos (CP) se presentan los resultados y
conclusiones de la investigacion “Calidad de Vida y Cuidados Pa-
liativos. Una perspectiva de Humanizacion al final de la vida”. Ob-
jetivo General: Relevar las percepciones de usuarios con enfer-
medades terminales de: calidad de vida (CV), accesibilidad, satis-
faccion de la atencién en diversos dispositivos de intervencion.
Disefio de investigacion: estudio de caso, centrandonos en proce-
sos. Utilizacion del Cuestionario McGill de CV (MQOL), entrevis-
tas a profundidad y grupo focal. 71 encuestas; 57 %femenino,
valorizan la CV (promedio) 6.2 “buena”; 84,5% dice la vida ha sido
muy valiosa. En CP la CV no esta en relacion con la ausencia del
problema, sino con los aspectos positivos y negativos, en expre-
sion o en silencio, de esos avatares existenciales, es netamente
subjetiva. La tension en pacientes con su vida amenazada por el
avance y los deterioros de la enfermedad no permite la indecisiéon
al posicionarnos como promotores de la humanizacion, la calidad
y accesibilidad en el final de la vida versus la tecnologizacion de
la muerte. La Investigacion-Accion permitié una intervencion en si
misma de cada encuentro entre el equipo de salud/investigador y
los usuarios. 80 % de pacientes han experimentado aumento en
la percepcion de su CV.
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ABSTRACT

HUMANIZATION ON THE END OF LIFE

In this paper, we present conclusions of the research “Life’s qual-
ity and palliative care. A Humanizating perspective on the end of
life”. This research project has as it purpose: to made a compila-
tion of perceptions of users with terminal ilinesses -life quality, ac-
cessibility, satisfaction of attention in different intervention tech-
niques in palliative care. The research design is case study. We
test with McGill questionnaire for life quality (MQOL). Also meth-
odology includes interviews and focus groups. 71 MQOL ques-
tionnaires were applied, 57% of population are women, who rate
life quality as “good” (6.2 average). 84,5% of patients remarks that
their lives had been worth to be lived. From the perspective of PC,
life quality is related to positive and negative aspects of life that
are expressed or not by patients. We analyze tensions between
humanization perspective and inclusion of technology at the end
of life. Action research process allowed worth-while meeting be-
tween patients and researchers. 80% of patients had experienced
higher perception on life quality.
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INTRODUCCION

En nuestro pais las enfermedades neoplasicas conforman la se-
gunda causa global de mortalidad, mas del 50% de los sujetos
con diagnostico de enfermedad oncolégica morirdan como conse-
cuencia del avance de la misma y la mayoria de ellos sufriran
dolor, sintomas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales. El
progreso médico, que hoy hace posible curar enfermedades has-
ta ahora intratables, el avance de la técnica y el desarrollo de los
sistemas de resucitacion, que hacen posible prolongar la vida de
una persona, retrasan el momento de la muerte. En consecuen-
cia, con frecuencia se ignora la calidad de vida de los enfermos



terminales, la soledad a la que se ven sometidos, su sufrimiento,
el de sus familiares y el del personal sanitario que los trata. “El
Cuidado Paliativo es un abordaje que mejora la calidad de vida de
los pacientes y sus familiares, frente a los problemas asociados a
enfermedades que amenazan la vida, a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento, mediante la temprana identificacion, evalua-
cion precisa y resolucion del dolor y otros problemas fisicos, psi-
cosociales y espirituales”.

Como se expuso en trabajos anteriores para Robin Cohen el con-
cepto de CV en CP debe apuntar a la percepcion de la persona
sobre su situacion, ubicando a la percepcion como netamente ca-
pacidad subjetiva y como llave de acceso al bienestar sentido,
subjetivo. En CP la CV no esta en relacién con la ausencia del
problema, sino por el contrario, tiene que ver con los aspectos
positivos y negativos, en expresion o en silencio, de esos aspec-
tos de la vida. El cuidado integral, interrelacionado es mas que el
simple cuidado de todos los aspectos de la persona. El objetivo
general de la investigacion consistio en: Relevar las percepciones
de usuarios del servicio de CP del Instituto de Investigaciones
Médicas “A.Lanari” (IDIM), con enfermedades terminales sobre:
calidad de vida (CV), accesibilidad, satisfaccion de la atencion en
diversos dispositivos de intervencion (internacion hospitalaria
(IH), consulta ambulatoria (CA), atencién domiciliaria (AD)).

METODOLOGIA

El disefio de investigacion es de estudio de caso, utilizando la
triangulacién metodoldgica entrecruzando los datos cuantitativos
y los cualitativos, utilizando los recursos de la epidemiologia y de
la psicologia social comunitaria criticas, centrandonos en los pro-
cesos mas que en los productos, cuya finalidad esencial es la
potencialidad del sujeto colectivo como promotor del cambio.

En primera instancia del proceso de la investigacion se realiz
una revision bibliografica, un espacio de intercambio en el equipo
investigador para apropiarnos de los instrumentos de recoleccion
de datos, especificamente entrenamiento en la toma del cuestio-
nario MQOL, el cual fue seleccionado entre otros instrumentos
disponibles por contar como base de fundamentacién que la cali-
dad de vida es un constructo subjetivo, cualitativo y depende de
la propia concepcion de la persona, es un instrumento traducido
al espanol, validado, con coherencia interna que incluye los si-
guientes dominios: Sintomas fisicos, Bienestar fisico, Bienestar
psicolégico, Dominio existencial y Redes de apoyo.

Se confecciond una base de datos Access para la carga y analisis
de los datos recogidos y se precedié a la toma del MQOL a 30
pacientes del servicio de CP del IDIM, en el 46,6% de los usuarios
encuestados se logré efectuar entre 3 a 5 retest concluyendo con
71 cuestionarios completos y 5 incompletos, 41 en CA, 26 en IHy
4 en AD. Cada aplicacién del MQOL requirié de 45 minutos pro-
medio de entrevista cara a cara con cada usuario. Se desarrolla-
ron 8 entrevistas a profundidad como herramientas de ampliacion
de las tematicas indagadas en usuarios que deseaban ahondar
en las dimensiones de la CV. Con el objetivo de devolucion, trata-
miento y corroboracion de los datos recogidos por los instrumen-
tos antes mencionados se conformé un Grupo Focal de usuarios
de CP en el cual participaron los pacientes y como observadores
se incluyeron a los familiares de los mismos.

Entre diciembre 2007 y enero 2008 se aplicé el Inventario de Bur-
nout a los miembros del Equipo de CP como dispositivo de pre-
vencion de la autorreflexion y el autocuidado , permitiendo tensio-
nar la CV de los usuarios con la sobrecarga de los agentes de
salud en espacios de reflexion del equipo. Durante todo el proce-
so se realiz6 observacion participante en las actividades del Equi-
po de CP focalizando en los dispositivos de atencion del servicio
y en el contexto politico-institucional en el cual se inscriben los
mismos. El equipo investigador trabajé en un proceso de evalua-
cién continua con la técnica FODA2

RESULTADOS

Estudio prospectivo, muestra n=42 distribuidos en los distintos
instrumentos de recoleccion de datos: n=30 cuestionario MQOL;
n=8 entrevistas en profundidad; n=4 grupo focal. El muestreo no
esta planteado en términos de representatividad, sino de homo-
geneidad e intencionalidad, para abordar en profundidad un gru-
po particular.

CUESTIONARIO MQOL

A los fines de la presentacion se sefalaran los resultados mas
significativos

Distribucién por género 57% mujeres. Diagnosticos mas frecuen-
tes: 28% cancer de pulmon, cancer de colon/recto 27%, 13% can-
cer de mama, 7% cancer gastrico y ovario.

Ante la solicitud de valorizar la calidad de vida entre “muy mala” y
“excelente” el promedio de respuestas sefalaron “buena”, puntaje
promedio para el item calidad de vida 6,2 en una escalade 0 a 10
(6/10).

En el apartado sobre problemas fisicos el dolor es el sintoma in-
dicado en el 35,2% de las respuestas. Con referencia a los aspec-
tos psicosociales, el 49% se sienten “poco o nada deprimidos” y
25,3% “extremadamente deprimidos”. Mas de la mitad de los en-
cuestados se percibe nervioso o preocupado 66%. La mitad
(n-35) han manifestado haberse sentido tristes en algunos mo-
mentos del dia. El 67% de los casos dice no haber tenido miedo
frente al futuro. Los usuarios manifiestan que su vida ha sido con
sentido y proposito. Mas de la mitad (n: 38) responde conservar
gran parte del control de su vida. El 53% percibe que los ultimos
dias han sido una bendicion un regalo.

56 de los 71 responden que el mundo ha sido atento y sensible a
sus necesidades. Al indagar sobre el soporte socio-afectivo resal-
tan sentirse completamente apoyados por su entorno, promedian-
do un puntaje de 9.

El 84,5% de las respuestas sefialan que la vida ha sido muy valio-
sa y ha valido la pena.

ENTREVISTAS A PROFUNDIDAD A LOS USUARIOS DE CP
De las mismas surgen los siguientes elementos relevantes a nivel
de la produccion discursiva. 1.-La necesidad de historizar el pro-
ceso de salud-enfermedad-atencion. 2.- La confirmacion de diag-
néstico y prondstico de su enfermedad actual. 3.-La enumeracion
de las limitaciones o registro de deterioro fisico, emocional y so-
cial. 4.-La presencia de sucesos de crisis, de pérdidas o de dificul-
tades muy significativas de su historia vital 5.- Reedicion de las
experiencias previas que sefalan “conflictos vitales” se expresan
por los pacientes de manera equiparada al proceso de enferme-
dad actual. 6.- En torno a la esfera espiritual/existencial se hacen
presentes los valores y creencias, en particular las dimensiones
de la vida y la muerte. 7.-Preocupacion por los otros .

GRUPO FOCAL DE USUARIOS DE CP

En este dispositivo se partié de los resultados obtenidos por el
MQOL con los ejes que aborda el mismo, ratificandolos en el tra-
bajo grupal, los puntajes oscilaron entre 6 y 8.

Asimismo se abordaron otros ejes propuestos por los propios
usuarios que no estaban contenidos en el cuestionario: Temores:
“miedo a la muerte”, los usuarios no lo registran como propio pero
se habilitan a preguntar sobre ella y recuperar sus experiencias
mas cercanas a la muerte vividas previamente. Compasién - soli-
daridad se reconoce como subjetivizantes dentro del proceso sa-
lud-enfermedad-atencién, en donde “ponerse en el lugar del otro”
proporciona un compasionarse con ese otro, descentrando el fo-
co de la enfermedad propia en las necesidades sentidas del otro.
El apoyo de pares, el compartir e intercambiar experiencias sumé
aportes para elevar la percepcion de CV. Satisfaccion en la aten-
cion se presenta en el discurso de los pacientes delimitando un
antes y después de la atencién en CP, una linea base a partir de
la cual reconocer los actos de salud desplegados por el equipo de
salud. Trabajo: todos los participantes se inscribieron como traba-
jadores y recuperaron su historia vital laboral como fundante en
sus estilos de vida.

DISCUSION

EL MQOL EN NUESTROS PACIENTES

Se ha visto la necesidades de realizar unos ajustes al modo de
aplicacion del MQOL en la poblacién asistida por nuestro equipo
que nos diferencia del estudio realizado por la Universidad de Mc-
Gill donde ha sido instrumentado a pacientes con promedio de
edad 65 afos (26-92), internados en Unidad de CP, con una fre-
cuencia entre test-retest de 3 dias, siendo auto-administrable y
acompafado por voluntarios entrenados. En nuestra poblacion la
distribucién de usuarios en diversos dispositivos de atencion ha
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incorporando la variable de dispersién geografica en toda la CA-
BA, pacientes adultos mayores, promedio de edad 73 afios (46-
92), con diversidad en nivel de instruccion, no ha sido factible la
auto-administracion y no se sistematizo la frecuencia entre test y
retest. Cabe aclarar que este instrumento ha sido validado en su
version al espafol pero no se ha realizado aun en nuestro pais el
proceso de adaptacion transcultural. Es importante sefialar como
obstaculo para la investigacion en CP y especificamente en la
aplicacion del MQOL la barrera de la debilidad fisica, y la inminen-
cia de la muerte misma de los pacientes, impactando directamen-
te en toda la muestra.

HUMANIZACION EN EL FINAL DE LA VIDA

Desde hace afios J. Breilh , con una mirada critica y humanizante
de la investigacion epidemioldgica nos invita a tomar posicién
frente a los procesos destructivos de la vida de nuestro pueblo y
consolidarnos como herramienta de monitoreo critico permanente
de la calidad de vida y de los determinantes de la salud. La ten-
sion presente en nuestros pacientes que se encuentran con su
vida amenazada por el avance y los deterioros de la enfermedad
no dejan lugar a la indecision al momento de posicionarnos como
promotores de la humanizacion, la calidad y accesibilidad de
atencion en el final de la vida versus la tecnologizacion de la
muerte.

Dentro del proceso de la Investigacién Accidon nuestro encuadre
permitiéd una intervencién en si misma de cada una de las situa-
ciones de encuentro entre el equipo de salud/investigador y los
usuarios, ya sea en la aplicacion del MQOL o en las entrevista a
profundidad como en el grupo focal, repercutiendo favorablemen-
te en la percepcién de CV y calidad de atencion. Entendemos que
el instrumento utilizado ademas de proveernos de los datos ha
logrado ser transformado/dor por medio de la apropiacién de to-
dos los actores, como herramienta clinica més alla de la investi-
gacion permitiendo indagar el dominio espiritual/existencial, refle-
jado en la elaboracion de la trascendencia y en particular del ba-
lance de la vida, como promotor de humanizacion de la investiga-
cién en CP. Se observo que la apertura para hablar de la propia
muerte, habilitdé elegir como morir en un proceso de subjetivacion
y de ejercicio de Autonomia.

Cabe destacar, que la totalidad de los pacientes ha expresado total
conformidad con las preguntas realizadas, considerando que las
mismas incluyen los aspectos de su CV y haberse sentido valo-
rados por el equipo de salud durante la toma de las encuestas.

El 80 % de los pacientes con retest, han experimentado un au-
mento en la percepcién de su CV, a pesar de haber sufrido un
avance en su enfermedad, resaltaron el control de los sintomas y
la percepcion de sentirse apoyados y con contencién del medio
sociofamiliar.

De nuestros recorridos en el proceso de investigacion constatamos
con los usuarios entrevistados, que la medida de su CV no es apli-
cable a otro usuario en igual situacién, sino que se compone de sus
experiencias previas que abonan las expectativas y la modalidad
de habitar su situacion de enfermedad de manera singular.

COMENTARIOS FINALES

Aligual que en los resultados del MQOL en Canada hemos obser-
vado como muy satisfactorio la inclusién de la entrevista cara a
cara en el aumento de la percepcién de la CV, complementando
la aplicacion del instrumento.

El desarrollo de esta investigacion produjo efectos en varios nive-
les: en las personas usuarias del sistema publico de salud que
han podido sortear algunos obstaculos de accesibilidad a pesar
de los procesos de enfermedad altamente deteriorantes y las pro-
pias barreras del sistema. Quienes han delimitando un antes y
después de la atencién en CP, reconociendo los actos de salud
desplegados por el equipo como satisfactorios.

La posibilidad de resignificar la existencia y valorar la calidad de
vida en los aspectos mas relevantes generaron bienestar subjeti-
vo y pudieron apelar a redes significativas de sostén al considerar
a la unidad de tratamiento, paciente y familia, pertenecientes a
una comunidad y sistema cultural dado.

La puesta a prueba de un dispositivo de investigacion-interven-
cién permitid generar fortalecimientos en usuarios y efectores,
exigiendo un permanente monitoreo para garantizar la accesibili-
dad y la equidad en el derecho a la salud y en particular a consi-
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derar el acceso a los Cuidados Paliativos como un derecho huma-
no en el final de la vida.

NOTAS
1. UBA - Inst. Investig. Médicas “A. Lanari” - Cuidados Paliativos
2. UBA - Fac. Psicologia - UBACyT P058 “Praxis psicosocial comunitaria”.
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