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PROFESIONALES ANTE EL FINAL DE LA VIDA.
SUBJETIVIDAD EN CONTEXTO DE IMPLEMENTACION
DEL PAMPA (PROGRAMA ASISTENCIAL
MULTIDISCIPLINARIO PALLIUM)

Veloso, Veronica; Tripodoro, Viima

Instituto de Investigaciones Médicas “Alfredo Lanari”, Universidad de Buenos Aires

RESUMEN

Las percepciones de los profesionales de la salud ante el final de la
vida pueden influenciar en la comunicacioén con pacientes y fami-
lias. Cuidados Paliativos (CP) la muerte es algo esperable y natural,
genera emociones de distinta intensidad. PAMPA, programa de ca-
lidad de atencion para personas en situacion de dltimos dias (SUD).
Objetivo: explorar condiciones subjetivas que enfrentan profesio-
nales de la salud en relacion con la atencion en el final de la vida,
en el contexto previo y posterior a la implementacién de una se-
cuencia de cuidado integral. Identificar y describir significados que
asignan a: cuidados del muriente, comunicacion, trabajo en equipo,
documentacion y actitudes en SUD. Metodologia: Estudio de casos,
aplicacion de cuestionario estructurado y pregunta abierta sobre las
percepciones de profesionales de las necesidades y condiciones de
implementacion del PAMPA Resultados: n112 categorias mas rele-
vante: acuerdo pleno de 73,7% respecto a los indicadores que re-
flejan los objetivos de calidad del instrumento. Evidencia la falta de
formacion especifica en CP antes de la implementacion del PAMPA
(91%) Conclusion: Explorar por primera vez en América latina, las
condiciones subjetivas de profesionales de la salud que pueden
implementar una secuencia de cuidado integral muy utilizada en
cultura anglosajona.

Palabras clave
Cuidados de fin de vida, Subjetividad, Trabajo en equipo, Cuidados
Paliativos, PAMPA

ABSTRACT

PROFESSIONAL TO THE END OF LIFE. SUBJECTIVITY IN THE CONTEXT OF
IMPLEMENTATION PAMPA (PALLIUM MULTIDISCIPLINARY ASSISTANCE
PROGRAM)

Health professionals’ perceptions on EoL can influence communi-
cation with patients and families. Although in Palliative Care (PC)
death is expected, emotions of varying intensity are generated.
The fears and difficulties encountered in facing this subject will
be different according to previous personal experiences. The LCP
proposes a quality programme of care for people at EoL. Our goal
is to explore the subjective conditions faced by health professio-
nals concerning EoL, and the influence before and after the LCP
implementation in a Latin-American cultural context. We propose
to: identify and describe the meanings that professionals assigned
to the dying care, communication, teamwork, documentation and
attitudes to EoL. Methodology: case study, consisting of was the
implementation of a structured questionnaire and open questions
about the professional’s perceptions and conditions of LCP/PAMPA
implementation. Results n112 the categories most relevant of the

full agreement of 73.7% of respondents on indicators that reflect
the quality goals of the instrument. Evidences the lack of specific
training in PC before the implementation of the PAMPA (91%). Con-
clusion: explore for the first time in Latin America, the subjective
conditions of health professionals who can implement a pathway
widely used in the Anglo-Saxon cultural context.
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INTRODUCCION

En la asistencia en el final de la vida, muchos profesionales encuen-
tran dificil afrontar el tema de las pérdidas con los familiares y los
pacientes, ya sea porque son disparadores de la posibilidad de su
propia muerte y/o la de sus seres queridos o porque los confronta
con situaciones significativas de pérdidas previas. Los miedos de
los profesionales y las dificultades para tratar y enfrentar este tema
necesitan ser jerarquizados, porque intervienen subjetivamente
desde su propia historial[i].

Estas implicancias personales asociada a una de las principales
dificultades en la atencion en el final de la vida que es el no recono-
cimiento de la Situacion de Ultimos Dias (SUD) por parte del profe-
sional o del equipo pueden ser fuente de conflictos o afectar latoma
de decisiones]ii]. Esto se pone en evidencia en un estudio realizado
en Nueva Zelandaliii] sobre las percepciones de los profesionales
que asisten pacientes y familias en el final de la vida.

Para los equipos de Cuidados Paliativos (CP) la muerte de sus pa-
cientes es algo esperable y considerada natural, sin embargo les
genera emociones de distinta intensidad. Estos profesionales son
conscientes de la profundidad que deben percibir en el encuentro
personal con el otro que sufre, pero esa profundidad no la pueden
captar si ellos no se han «cuestionado» sobre el sentido de su pro-
pia vida y la muerte a ella asociada[iv].

En este contexto se inici6 el proceso de implementacion piloto del
pathways o secuencia de excelencia en el cuidado en el final de la
vida originalmente desarrollado en Inglaterra y denominado Liver-
pool Care Pathway (LCP)[v] y posteriormente traducido, validado y
adaptado en el pais como PAMPA (Programa Asistencial Multidisci-
plinario Pallium) con el objetivo de proporcionar calidad de atencion
para pacientes y familias mejorando la comunicacion y el cuidado
continuo interdisciplinario. Durante el mismo se plante6 la necesi-
dad de indagar sobre las percepciones de los profesionales con el
sentido de incluir la subjetividad en el proceso mas alla de las ha-
bilidades y competencias adquiridas que no son motivo de analisis
en este estudio.
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Segun Franco y Merhy, esa subjetividad organiza lo que se deno-
mina “territorios existenciales”, que no son territorios fisicos sino
simbolicos de cada persona. En el encuentro entre profesional y
paciente ambos tienen la capacidad de afectarse por las intensida-
des que circulan entre las relaciones que se establecen entre los
sujetos, y entre ellos con las normas, saberes e instrumentos que
configuran el cuidado en salud.

Se han realizado pocos estudios pre-y post implementacion de es-
tas secuencias y la mayor concentracion de publicaciones se cen-
tra en la evaluacion posterior. Este trabajo pretende como objetivo,
explorar las condiciones subjetivas que enfrentan los profesionales
de la salud en relacion con la atencion en el final de la vida, en el
contexto previo y posterior a la implementacion de una secuencia
de cuidado integral PAMPA. Proponemos: identificar y describir los
significados que los profesionales le asignan a: los cuidados del
muriente, la comunicacion, el trabajo en equipo, la documentacion
y las actitudes en SUD.

MATERIAL Y METODOS

Es un estudio de casos, Stake [vi] sostiene que “el estudio de caso
es el estudio de la particularidad, no la generalizacion, y de la com-
plejidad de un caso singular, para llegar a comprender su actividad
en circunstancias [...] El caso es algo especifico, algo complejo
en funcionamiento.” Consistid en la aplicacion de un cuestionario
semi-estructurado, con la recopilacion de los datos demograficos
y 5 dimensiones de analisis en 32 preguntas cerradas, una pre-
gunta abierta sobre la actitud general hacia la muerte y el morir
en su equipo/lugar de trabajo. Respuestas en escala Likert, para el
analisis se condensaron en “acuerdo pleno” “acuerdo moderado”,
“desacuerdo” y “no aplicable”.

Dimensiones

Cuidados del
paciente muriente

Categorias

Diagndstico SUD, Conocimientos para cuidar a UT,
Identificar objetivos y si se han logrado, Seguridad para
evaluar los sintomas, Respuesta eficaz a los sintomas
angustiantes, Identificar adecuacion del esfuerzo
terapéutico.

Comunicacion Seguridad en la comunicacion de lo que esta suce-
diendo a UT, Reconocer y responder apropiadamente
necesidades segun diversidad cultural, religiosa y se-
xual de los pacientes. Seguridad en discutir decisiones
para suspender intervenciones inapropiadas con la UT.
Comunicacion dentro del equipo tratante del paciente

que esta muriendo.

Trabajo en equipo | Todo el equipo interdisciplinario se asegura de que la
atencion que recibe sea la adecuada. Se incluyen todos
los miembros del equipo interdisciplinario, al médico
de cabecera del paciente al paciente y la familia, en

las discusiones respecto a su cuidado. Accesibilidad a

asesoramiento especializado en CP

Documentacion Objetivos de atencion de pacientes en proceso de morir
claramente documentados. Directivas clinicas claras
para el cuidado de los pacientes que estan muriendo.
Documentamos efectivamente el cuidado que reciben

los pacientes en los Gltimos dias de su vida.

Actitudes La muerte es reconocida abiertamente como un fend-
meno natural. Cada paciente en SUD es tratado como
un individuo Unico. ¢La actitud general hacia la muerte
y el morir del contexto influye en las précticas de aten-
cion en mi lugar de trabajo? Se atienden las necesida-
des psicosociales, fisicas, emocionales espirituales y
culturales de los pacientes en SUD y sus familias

Se conformaron 2 muestras: Profesionales Sin entrenamiento
(PSin): Criterios de inclusion: médicos, enfermeros, psicologos y
trabajadores sociales que atiendan a pacientes en SUD sin ningun
contacto con el PAMPA. La muestra se conform¢ por n 86 profe-
sionales, de los cuales la mayoria no contaba con formacion espe-
cializada en CP de diversas instituciones (Hospital Italiano, Hospital
Gutiérrez, Instituto Lanari)

Profesionales Con entrenamiento (PCon): Criterios de Inclusion:
Médicos, enfermeros, psicologos y trabajadores sociales que par-
ticipen en Equipos de CP en donde ya se utilice la secuencia de
cuidados. La muestra quedd conformada por n 26 trabajadores de
la salud del Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo Lanari y
Pallium Latinoamérica.

Las muestras no pretenden ser representativas sino ilustrativas de
fases pilotos preliminares sin un programa regional sistematizado.
En este contexto de implementacion del PAMPA y sin existir las con-
diciones politico-sanitarias ni un disefio prospectivo incluido en un
plan de capacitacion, no fue posible en esta primera etapa evaluar
ex ante y ex post entrenamiento del PAMPA en el mismo grupo de
profesionales.

RESULTADOS

1. Datos demogréficos: n: 112 profesionales: 86 PSin, distribucion
de géneros similar, entre 36 a 41 afos predominante (37.2%). 26
PCon, predominancia femenina, entre 42 a 56 afos (23.1%). Am-
bos grupos, mayoria médicos (70.9% PSin y 46.2% PCon), 20% de
enfermeria en ambos grupos y 27% de area psicosocial en PCon.
Se confirm6 falta de capacitacion especifica en CP en el 91% de
los PSin (n79/86).

2. Percepciones de los profesionales:

En los PSin PAMPA, se puede observar que el 60,1% de los en-
cuestados se encuentra en una situacion de acuerdo pleno respecto
del global de los indicadores agregados. En el apartado relativo a
la capacitacion individual para el abordaje de los cuidados del pa-
ciente muriente (Preguntas 1-8), los participantes muestran tener
seguridad en cuanto a su capacidad de abordar adecuadamente
las situaciones, en un 57.7% de acuerdo pleno (soy capaz, tengo
los conocimientos necesarios, identifico, me siento sequro etc.). En
relacion con la comunicacion y el trabajo en equipo muestran un
acuerdo plenoen 65.2% y 69.7% respectivamente (me siento segu-
ro, soy capaz, etc.) Respecto de la documentacidn se observo que el
36,3% declard como importante este item, el 45,7% se encuentra
en una situacion de acuerdo moderadoy el 15,1% se encuentra en
desacuerdo. En relacion con las actitudes un 55 % dicen acuerdo
pleno (la muerte es reconocida abiertamente).

En los PCon PAMPA, se puede observar que el 73,7% de los en-
cuestados se encuentra en una situacion de acuerdo pleno respecto
alos indicadores que reflejan los objetivos generales de calidad del
instrumento. Se observo un acuerdo pleno mayoritario respecto de
los cuidados del paciente muriente, del 78.9%.La comunicacion y el
trabajo en equipo muestran un acuerdo pleno en un 78.3 % y 79%
respectivamente. La documentacion, registra un grado de acuerdo
moderado, en el orden del 46,8% y con respecto a las actitudes se
observa un acuerdo pleno del 65.6%

Pregunta abierta sobre la actitud general del equipo y el lugar
de trabajo

En la recopilacion de las respuestas abiertas (n 96; 71 PSin 'y 25
PCon entrenamiento PAMPA). Se despejaron 167 comentarios fren-
te a la solicitud de “describir brevemente la actitud general hacia la
muerte y el morir en su equipo/lugar de trabajo”. Se organizaron las
mismas en las siguientes categorias: 1. La muerte como un fend-
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meno natural/parte de la vida 2. Acompaniar y contener a la unidad
de tratamiento (UT) 3. Respeto a los deseos/autonomia/intimidad
del paciente/buen morir/con dignidad 4. Proveer confort /alivio del
dolor y sufrimiento/comunicar e informar /control de sintomas/cui-
dado 5. Negacion/huida/miedo/fracaso/frustracion 6. Falta de expe-
riencia/ no saber comunicar 7. Déficit en el diagnostico de SUD y en
la adecuacion terapéutica 8. Trabajo en equipo/intercambio 9. Obs-
taculos y resistencias de otros profesionales del equipo de salud 10.
Emociona/compasion/doloroso/humor/silencios 11. Otros (edad del
paciente/registro y documentacion/duracion del proceso de morir).
En los PSin entrenamiento, se observa la falta de formacion antes
de la implementacion del PAMPA dada la alta frecuencia de res-
puesta para “falta de experiencia/ no saber comunicar”, “déficit en
el diagnostico de SUD y en la adecuacion terapéutica” asi también
como la referencia a la actitud de “Negacion/huida/miedo/fracaso/
frustracion” que a diferencia de los PCon la mayoria no lo consi-
deran. Como problema recurrente se describe en los comentarios
“obstdculos y resistencias de otros profesionales del equipo de sa-
lud” dejando en evidencia que el trabajo en equipo e intercambio
dentro de las respuestas esta mas destacado por los PCon PAMPA
a diferencia de un solo comentario por el grupo sin entrenamiento.
La mayoria de los encuestados han reconocido la muerte “como un
fendmeno natural/parte de la vida”, pero no sin sefialar que en varios
de ellos genera “Emocidn/compasion/doloroso/humor/silencios”.

DISCUSION

Esta investigacion incorpora las condiciones subjetivas previas a la
implementacion de las secuencias de cuidado integral, PAMPA para
identificar los “territorios existenciales”, en los cuales los profesiona-
les se inscriben como sujetos éticos-politicos, y con los que operan
su modo de produccion del cuidado. Los resultados obtenidos en este
estudio permiten dar cuenta de que el proceso de seleccion, organi-
zacion y de interpretacion de los profesionales esta siempre mediado
por su pertenencia socio-politico-cultural en tanto trabajadores de
la salud en contextos de SUD. Como argumenta Torres-Nerio' en la
percepcion intervienen factores sociales, psicoldgicos y politicos, en-
tre éstos: valores, creencias, costumbres, género, edad, lazos afecti-
vos y confianza, nivel sociocultural y socioecondmico. Por lo tanto, es
importante que al promover estrategias de intervencion, se compren-
da la diferente percepcion que el publico general y los profesionales
de la salud tienen y las investigaciones deben contemplar estrategias
para poder dar cuenta de esta complejidad.

Obstaculos y Facilitadores:

El modelo de capacitacion y entrenamiento en PAMPA se presentd
como facilitador de la participacion reflexiva y la produccion subje-
tiva con objetivos de transformacion. Un cambio de caracter estruc-
tural y duradero de los procesos de trabajo, como se pretende del
PAMPA, requiere la produccion de una nueva subjetividad del profe-
sional capaz de sortear uno de los principales obstaculos relevado
en la pregunta abierta, /as propias resistencias de los profesionales a
implementar cambios. La apuesta es alin mayor cuando ese cambio
estructural, liderado por los CP, es potencial de transformaciones
en el discernimiento clinico del acto de salud en otros efectores. Es
en este entrecruzamiento donde operan otros obstaculos relevante
en esta exploracion /a falta de comunicacion en el interior del equi-
po y con otros profesionales; las lecturas encontradas de criterios
para definir con mayor precision cudndo una persona esta entrando
en sus Ultimos dias de vida, se vio reflejado en alta frecuencia de
respuesta de los PSin “déficit en el diagndstico de SUD y en la ade-
cuacion terapéutica”. Datos que coinciden con los descriptos por
Ellershaw y Murphy(vii].

Otros obstaculos son los sistemas de registro existentes y la idio-
sincrasia de las practicas para concretarlos dada la diversidad en el
modo de registro en las historias clinicas de los pacientes segun las
diferentes instituciones sanitarias

Gapacitacion Especifica en CP: 91% de los PSin entrenamiento
en PAMPA no contaban con ninguna formacion en CP previa y se
visibiliza en 42,3% entre acuerdo moderado y desacuerdo con la
percepcion de contar con la capacidad para abordar adecuadamen-
te las SUD.

Gambios post capacitacion en PAMPA: incremento de los niveles
de acuerdo pleno en todas las dimensiones, entre el 10 y el 21%.
La Documentacion, como sistematizacion del registro, presenta una
variacion diferente, es el indicador con puntuaciones mas elevadas
para “desacuerdo/acuerdo moderado”. Los PSin luego de finalizada
la capacitacion sentian mayor respaldo al documentar sus interven-
ciones con un consenso. Dentro de la praxis de los CP se trabajan,
se ajustan y se adecuan las expectativas para dar lugar a la muerte
apropiada. En los otros servicios sanitarios no se frecuenta trabajar
las expectativas, se dan por supuestas y se las supone adecuadas y
compartidas: como no ocurre asi, la frustracion y el desencanto es
lo que se garantiza 4.

Actitudes: para los participantes /a muerte es reconocida abierta-
mente en sus lugares de trabajo, siendo la menor puntuacion 55%
en acuerdo pleno para los PSin y la mayoria de los encuestados han
reconocido la muerte “como un fenémeno natural/parte de la vida”.
Sin embargo, no dejaron de expresar que la muerte genera “Emo-
cion/compasion/dolor/humor/silencios”y en los PSin la actitud es de
“Negacién/huida/miedo/fracaso/frustracion”, Roman Maestre com-
plementa este dato: Las lecciones de la vida que los profesionales
reciben de sus pacientes precisan que los mismos profesionales sean
conscientes de su propia vulnerabilidad de sucumbir a una profesion
defensiva. La intensidad de las vivencias a las que estan expuestos
cada dia les hace conscientes de la necesidad de cuidarse a ellos
mismos, como equipo o individualmente: el que siente se resiente.
Es en este punto donde la formacion especifica en CP y el entre-
namiento en PAMPA, pretenden disparar procesos de subjetivacion
desde el ejercicio reflexivo de los profesionales, con herramientas
para significar nuevas formas de la produccion de cuidado de ca-
lidad, a la vez que propicie el registro de las propias emociones/
experiencias/significaciones. Estos hallazgos son coincidentes con
los publicados recientemente en Reino Unido a proposito de diver-
sas criticas al LCP aparecidas en los medios de comunicacion(viii].

Esta investigacion proporciona por primera vez en el contexto la-
tinoamericano datos relevantes en cuanto a la subjetividad en la
asistencia de personas en SUD y las percepciones de los profe-
sionales en relacion con la implementacion del PAMPA no comdn-
mente utilizado en nuestro medio. En Argentina no existe aun un
Plan Nacional de CP por lo cual el proceso asistencial integrado
no esta implementado en forma homogénea y cualquier muestra
que se toma por fuera de equipos de CP puede ser muy variable
en cuanto a formacion profesional, calidad asistencial y gestion.
Este trabajo puede ser reproducido en cada equipo o institucion que
desee implementar una secuencia de cuidado integral en el final de
la vida para sensibilizar el terreno, posibilitar la discusion y advertir
las necesidades de entrenamiento especifico. Como lo expresa B.
Roman Maestre, los CP podrian utilizarse como modelos de huma-
nizacion en salud proponiendo 2 tareas para ello: ser conscientes
de esta deshumanizacion y de sus causas, y tener referentes que
puedan servir de modelo. Este estudio nos permite identificar las
areas de mejora a desarrollar por los equipos de salud, entre ellas
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la capacitacion continua y la formacion especifica en CP/PAMPA,
el registro de la produccién subjetiva del cuidado como parte de
la humanizacion de la salud; reconociendo las propias limitaciones
del sistema de salud, pero a la vez que generan impulso a los nue-
VoS recorridos.
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