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RESUMEN

Desde el paradigma de la Epidemiologia y la Psicologia Social
Comunitaria Criticas, el proyecto de investigacion, en el cual
se enmarca el presente trabajo, sobre atencion en cuidados
paliativos, tiene como propdsitos: 1.- relevar las percepciones
de los usuarios con enfermedades terminales de: calidad de
vida, accesibilidad, satisfaccion de la atencién en diversos dis-
positivos de intervencion en cuidados paliativos (ambulatorio,
internacion, domiciliario); 2.- describir las caracteristicas dife-
renciales de las tres modalidades de atencién en cuidados pa-
liativos. Basada en una ética relacional, se combinan técnicas
cualitativas y cuantitativas de recoleccion y analisis de datos, y
triangulacion de fuentes e instrumentos. Los cuidados paliati-
vos deben procurar mejorar la calidad de vida del enfermo,
conseguir el mayor bienestar posible, evitando los problemas
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales, y las actuaciones
innecesarias que provoquen. La calidad de vida se refiere a la
satisfaccion subjetiva de un individuo con su propia vida, y es
influenciada por todos los aspectos (dominios) de la personali-
dad: fisico, psicoldgico, social y espiritual-existencial. El pre-
sente estudio se propone aportar conocimientos sobre las dife-
rentes modalidades de abordaje en CP y las percepciones de
los usuarios con enfermedades terminales respecto a su cali-
dad de vida y la satisfaccion de la atencion.
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ABSTRACT

LIFE QUALITY IN PALLIATIVE CARE

This research project about the attention in palliative care from
the paradigme of Epidemiology and Critical Community Social
Psychology has as its purposes: 1. To compilate the users with
terminal illnesses’ perceptions about: life quality, accesibility,
satisfaction of attention in different intervention dispositives in
palliative care (ambulatory, hospitalized., domiciliary) 2. To
describe the differential characteristics of the three modalities
of attention in palliative care. Based in a relational ethic, we
combine qualitative and quantitative technics of compilation
and data analysis, as well as the combination of sources and
instruments. The palliative care must try to improve life’s quality
of the patient, try to get as much wellbeing as possible, avoiding
the physical, psychological, social and spiritual problems as
well as the unnecessary actings they provoque. The quality of
life reffers to subjective satisfaction of an individual with his
own life, and it is influenced by all the aspects (domains) of
personality: physical, psychological, social and spiritual-exis-
tential. This study proposes to reach knowledge about the
different modalities of treatment in PC and the perceptions of
users with terminall illnesses about their life quality and their
satisfaction with attention.

Key words
Palliative care Life quality Health right

308

INTRODUCCION

El presente articulo es parte del proyecto de investigacion “Ca-
lidad de vida en cuidados paliativos. Una perspectiva de Hu-
manizacion al final de la vida” realizado con el apoyo de una
beca a nivel servicios de salud, categoria iniciacion, otorgada
por el Ministerio de Salud de la Nacion a través de la Comision
Nacional Salud Investiga (Ramon Carrillo - Arturo Ofativia 2007)
[i], el cual se encuentra en la primera etapa de desarrollo. Los
objetivos generales son: 1.- Relevar las percepciones de los
usuarios con enfermedades terminales de: calidad de vida, ac-
cesibilidad, satisfaccién de la atencion en diversos dispositivos
deintervencién en cuidados paliativos (ambulatorio, internacion,
domiciliario); 2.- Describir las caracteristicas diferenciales de
las modalidades de atencién en cuidados paliativos (domicilia-
ria, internacién, ambulatoria).

En nuestro sistema de salud se presentan incipientemente
equipos interdisciplinarios y multiprofesionales abocados a los
Cuidados Paliativos (CP). En investigaciones de satisfaccion
de atencion (Htal. Tornu - Beca Carrillo-Ofiativia 2003) se ha
demostrado ser altamente satisfactorios para pacientes con
enfermedades terminales y sus familiares. Sin embargo no se
ha logrado aun desplegar una practica equitativa, capaz de
albergar a todos aquellos usuarios que presenten este tipo de
enfermedades, debido a la insuficiencia de estructura asisten-
cial en cuidados paliativos en los sistemas de salud actual.
Este déficit que se plantea al interior de nuestro sistema de
salud nos posiciona como “testigos de cargo” (Breilh) y nos
convoca a ser promotores de cambio para garantizar los dere-
chos de las personas con enfermedades terminales. Si bien se
han desarrollado instrumentos de registro de calidad de vida y
se han realizado investigaciones en otros paises (por ej.
Canada, Espafia, Francia) en nuestro pais aun estamos nece-
sitados de este tipo de indagaciones capaces de ofrecer apun-
talamiento a nuestras practicas sanitarias que aun se encuen-
tran en tension entre los dispositivos tradicionales de asisten-
cia a pacientes con enfermedades terminales y dispositivos
mas innovadores de atencién, como los cuidados paliativos
domiciliarios entre otros.

REFERENCIAS TEORICAS

“La Medicina Paliativa, por definicién, debe procurar mejorar la
calidad de vida del enfermo, debe luchar por conseguir el ma-
yor bienestar posible, su objetivo debe ser evitar los problemas
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales o, si esto no es
posible, procurar que el enfermo se adapte a ellos en las me-
jores condiciones posibles, debe evitar actuaciones innecesa-
rias que provoquen sufrimiento y también debe fomentar la
autonomia del enfermo para hacerle participe en la toma de
unas decisiones que son muy importantes para él, para lo cual
es indispensable una adecuada informacién y comunicacion”
(A. Tapiero). “La calidad de vida es lo que una persona dice
que es. La calidad de vida se refiere a la satisfaccion subjetiva
de un individuo con su propia vida, y es influenciada por todos
los aspectos (dominios) de la personalidad: fisico, psicolégico,
social y espiritual. Sin embargo, los indices de calidad de vida
tienden a medir sélo algunos aspectos seleccionados y no la
satisfaccion subjetiva global. (...) Se debieran incluir en el
analisis los aspectos espirituales/existenciales, las relaciones
sociales y familiares y el control de sintomas. Por ejemplo, el
cuestionario Mc Gill sobre calidad de vida (MQOL) (...) permitié
demostrar la mejoria en la Calidad de Vida de los pacientes en
la primera semana luego del ingreso en 5 diferentes Unidades



de Cuidados Paliativos estudiadas” (De Simone, Tripodoro).
Recorriendo la diversidad de la bibliografia en Cuidados Palia-
tivos, Calidad de Vida, Derecho a la Salud, equidad, satisfac-
cién de usuarios y profesionales, encontramos muchos desa-
rrollos tedricos, principios y declaraciones de derechos huma-
nos (inclusive de los derechos de las personas con enferme-
dad terminal), pero se dificulta la tarea de hallar variedad en
materiales de investigacion-accién, donde los usuarios no sélo
conformen la muestra sino también participen activamente de
la investigacion. Existen Proyectos de Investigacion llevados
adelante por Catedras de la Facultad de Psicologia de la
U.B.A. y otras Universidades Nacionales, pero no tratan espe-
cificamente problematicas asociadas a las personas con en-
fermedades terminales (G. Zaldua). En nuestro pais aun nos
encontramos con algunos vacios de conocimiento sobre la
percepcion de calidad de vida en usuarios con enfermedades
terminales, si bien se vienen desplegando lineas de desarro-
llos tedricos y registros en calidad de vida y cuidados paliativos
(CP), no se cuenta con publicaciones cientificas, ni con la sufi-
ciente insercién en los sistemas publicos de salud de los equi-
pos de CP para investigaciones de envergadura como las rea-
lizadas en otros paises -Espafia, Francia, Canada- (Fundacion
Pallium Latinoamérica).

ANTECEDENTES

Algunos articulos que describen la implementacién de estudios
sobre calidad de vida, sostienen: a) El cuestionario MQOL es
un instrumento traducido al espariol, validado, con coherencia
interna que incluye los siguientes aspectos percibidos por los
pacientes en CP: Sintomas fisicos (items 1-3), Bienestar fisico
(items 4), Bienestar psicolégico (items 5-8), Temas existenciales
(items 9-14) y Redes de apoyo (items 15-16); b) Es un test
psicométrico valido que tiene como base de fundamentacion
que la calidad de vida es un constructo subjetivo, cualitativo y
depende de la propia concepcién de la persona; ¢) En uno de
los programas comparativos realizados por enfermeros el
cuestionario MQOL fue de preferencia entre otros.

“El cémo medir o evaluar la calidad de vida de los pacientes en
atencion paliativa, deben tener en consideracion una serie de
principios y de requisitos tanto en el procedimiento como en
los propios instrumentos”. Reig Ferrer y Lizan Tudela (2000)
realizan una revision de las investigaciones sobre la evaluacion
de la calidad de vida, destacando la importancia de incluir otros
items no abordados (funcionamiento fisico, social, emocional,
cognitivo, cambio del rol, impacto financiero) para ello propo-
nen el Cuestionario de Calidad de vida de la EORTC (QLQ-
C30), este instrumento ha sido traducido al castellano presen-
tando criterios de adaptacion satisfactorios, pero a diferencia
del MQOL aun no habia sido comprobada su sensibilidad al
cambio o la fiabilidad test - retest. Sin embargo, la particulari-
dad de las conclusiones de estos autores es la inclusién de la
evaluacion de la calidad de vida y laboral del equipo profesio-
nal de CP. En esta misma linea, contamos con investigaciones
en profundidad y longitudinales sobre Sindrome de Burnout y
produccion de actos de salud, realizados en diferentes servi-
cios de Hospitales Publicos del Gob. de la Ciudad de Bs. As. y
del conurbano bonaerense, realizados por el equipo de inves-
tigacion de las Catedras de Psicologia Preventiva y Epidemio-
logia de la Facultad de Psicologia de la UBA, a cargo de la
Prof. Graciela Zaldua.

DISENO Y METODOLOGIA

El tipo de disefio de investigacion es de estudio de caso, defi-
nido por Denny (1978:370) como “un examen completo o in-
tenso de una faceta, una cuestion o quizas los acontecimientos
que tienen lugar en un marco geografico a lo largo del tiempo”.
En general se coincide que el estudio de casos implica un pro-
ceso de indagacion que se caracteriza por el examen detallado,
comprehensivo, sistematico y en profundidad del caso objeto
deinterés (Garcia Jimenez, 1991:67). La estrategia investigativa

implementada es de tipo inclusivo de unidades mudltiples de
analisis, con objetivos de evaluacién-transformacion. Es parte
de una investigacion de casos multiples sobre la praxis en sa-
lud en usuarios de dispositivos de atencién de cuidados palia-
tivos y se pretende comprender el fendmeno de la calidad de
vida y satisfaccién, como uno de los factores determinantes
del ejercicio del derecho a la salud y la equidad al final de la
vida.

UNIDADES DE ANALISIS

Hombres y mujeres usuarios de diversos dispositivos de aten-
cion en cuidados paliativos del Instituto de Investigaciones
Médicas “A.Lanari”.

MUESTRA: Intencional: Criterio de inclusion: Accesibilidad
Heterogénea: (sexo, edad, pertenencia geografica, localizacion
de la enfermedad neoplasica, modalidad de atencién -domici-
liaria, internacion, ambulatoria-). Homogénea: ser usuario de
C.P. del Instituto de Investigaciones Médicas “A. Lanari”, tran-
sitar un cancer sin tratamiento activo de cura que prolongue la
vida, mayores de 18 afios, que den su consentimiento informa-
do y que conserven un buen funcionamiento de las capacida-
des cognitivas.

Elmuestreo no esta planteado en términos de representatividad,
sino de homogeneidad e intencionalidad, para abordar en pro-
fundidad un grupo particular. Es un estudio prospectivo, con lo
cual la muestra se ira conformando con el transcurrir del tiem-
po de ejecucion del proyecto.

Se utilizara la triangulaciéon metodolégica como propone Minayo,
entrecruzando los datos cuantitativos y los cualitativos, utili-
zando los recursos de la epidemiologia y de la psicologia social
comunitaria criticas, lo que permite que se “integre al analisis
de las estructuras, de los procesos y de los resultados, la com-
prension de las relaciones de todos los actores involucrados
en la implementacién de las acciones y la visién que este con-
junto de actores construye sobre todo el proyecto” (Schutz,
1982, citado en Minayo), centrdndonos en los procesos mas
que en los productos, cuya finalidad esencial sea la potenciali-
dad del sujeto colectivo como promotor del cambio, resignifi-
cando su saber-hacer.

INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS
Encuestas semi-estructuradas: Cuestionario MC Gill de Cali-
dad de Vida (MQOL): Se aplicara a los usuarios de CP para
registrar las percepciones de calidad de vida de los mismos y
a modo de prueba de la viabilidad de su implementacion conti-
nda como instrumento de monitoreo permanente.

Entrevistas en profundidad: Se realizaran entrevistas a los usua-
rios y trabajadores de la salud de C.P. con un eje tematico prin-
cipal, delineado por algunas preguntas estructuradas y abier-
tas que permitan desplegar las necesidades sentidas y las
fortalezas y debilidades de la atencion recibida.

Observacion Participante: Participacion en las actividades del
Equipo de Cuidados Paliativos. La observacién estara focali-
zada en los dispositivos de atencién del servicio de C.P., con el
objetivo de describir sus caracteristicas diferenciales y construir
un instrumento para su evaluacion.

DATOS PRELIMINARES

En esta primera etapa de la investigacion nos propusimos apli-
car el instrumento en una pequefia muestra que nos permitiera
adecuar la encuesta (MQOL) a la poblacién con la que traba-
jamos y que el equipo pudiera entrenarse en la toma del cues-
tionario.

Los datos obtenidos en este primer corte revelan: se realizaron
un total de 31 encuestas MQOL, 16 en situacién de internacion
hospitalaria y 15 por consultorios externos entre los meses de
enero a abril de 2007. La distribucion por género es el 56% son
varones y 44% mujeres.

Ante la solicitud de valorizar la calidad de vida entre muy mala
y excelente el promedio de las respuestas sefialaron como
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buena (puntaje promedio para el item calidad de vida 6/10).
En el apartado sobre problemas fisicos se permite nombrar
hasta 3 sintomas que hayan generado mayor malestar siendo
el dolor el indicado en el 32% de las respuestas, aun asi la
mayoria dice haberse sentido fisicamente bien en los ultimos
dias (promedio 5,6/10).

Con referencia a los aspectos psicosociales, se indaga sobre
el estado de depresién donde el 46,6% de las respuestas se-
nalan que los pacientes se sienten de “poco” a “extremada-
mente deprimidos”, el 61% se encuentra nervioso o preocupado
y el 39% de las respuestas manifiestan que varias veces se
han sentido tristes.

El 65,5% de los casos dice no haber tenido miedo frente al
futuro y la mayoria (80%) sefiala que su vida ha sido con mu-
cho sentido y propodsito, muy valiosa y ha valido la pena.

Mas de la mitad (n: 17) responde conservar parte del control
de su vida, y el 79% se ha sentido muy bien como persona en
los ultimos dias, sin embargo el 25,8% percibe que los ultimos
dias han sido un peso o una carga.

Al indagar sobre el soporte socio-afectivo el 93,5% de los en-
cuestados han resaltado y valorizado sentirse completamente
apoyados por su entorno.

COMENTARIOS FINALES

Para finalizar retomaremos algunas cuestiones éticas en CP.
Con este objetivo citamos algunos comentarios de los encues-
tados: “Calidad de vida la definiria como mirar para atras y
encontrar algo que me haga sonreir: la familia, los amigos”;
“No soy bueno contestando este tipo de preguntas. No sé si lo
que contesto refleja lo que se pregunta”; “Es la primera vez
que me preguntan sobre estas cosas y me senti muy bien”;
“Me gusta, la gente se preocupa por uno”; “Esta muy bien,
refleja lo que a uno le va pasando”. Los sujetos implicados en
el proceso de la investigacion, las personas con enfermedades
terminales, “Necesita que, aunque no exista un tratamiento
con finalidad curativa, se intente dar una solucién integral a
sus problemas, tanto fisicos como psicoemocionales, sociales
y espirituales (Principio de Beneficencia). Necesita que no se
le dafie de forma innecesaria utilizando procedimientos tera-
péuticos o diagnosticos que se hayan mostrado indtiles o fati-
les o0 que sean considerados desproporcionados (principio de
no-maleficencia). Necesita que se le trate con confianza, res-
petando su intimidad y su autonomia, que se le informe si asi
lo desea y que se tenga en cuenta su opiniéon en el momento
de decidir qué es lo mejor para él (principio de autonomia).
Necesita que, si existe un sistema de salud universal, como ocu-
rre en nuestro ambito, cubra sus necesidades, independiente-
mente de cualquier circunstancia, y que no se le discrimine por
ningun motivo (principio de justicia)” (A. Azulay Tapiero). El
presente proyecto de Investigacion esta fundamentado desde
la filosofia de los cuidados paliativos, los cuales pretenden
preservar la integridad biopsicosocial de las personas al final
de la vida, aspirando a la promocion de la autodeterminacion
del paciente y su entorno socio-afectivo, respetando su auto-
nomia y privacidad.

NOTAS
[i] Becaria Lic. Veronica Veloso - Directora de Beca Dra. Vilma

Tripodoro - Co-Directora de Beca Prof. Graciela Zaldua - Colaboradores: Lic.
Maria Belén Sopransi - Lic. Rosa Nastasi - Lic. Maria Martha Carballo.
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