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MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA
DE UN GRUPO DE PACIENTES TERMINALES
DE UNA UNIDAD DE CUIDADO PALIATIVO
DOMICILIARIO EN SANTAFE DE BOGOTA,
COLOMBIA.

Letiana M. Tamara, Tudn Davio rirteaga, Tea Fonnegra-Janamills,
Cecilia Gonlein®

INTRODUCCION

concepto de calidad de vida ha ameritado muiltiples andlisis, desde

perspectivas bien diferentes, puesto que parte del concepto de vida y por

ende de todos los factores que la afectan. Pero ya que el mismo concepto de

vida, estd bien imbrincado dentro de nuestra existencia y a pesar de ello

semioculto a los ojos de la razon, es necesario partir de conceptos pricticos

que hacen parte de la esencia de 1a vida humana, para hacer una aproximaci6n
al concepto de calidad de vida.

Uno de los componentes evidentes de la vida es la salud, puesto que {a
amenaza a la salud o la ausencia de ésta es conocida como enfermedad y el
desarrollo de la enfermedad en la mayoria de los casos llevard a la muerte, es
decir a la ausencia de vida. Es por ello que a pesar de lo dificil del abordaje
racional sobre calidad de vida, es més evidente su realidad cuando se ve
amenazada la vida misma.

“  Fundacién Omega. Santafé de Bogota.



z10 Liliana Timara, Toin Daris sinteaga, Toa Fonncgra-Jaramills, Cecilin Genlein

En torno, entonces a la salud, tanto clinicos como creadores de politicas en
salud han reconocido la importancia de medir la calidad de vida relacionada
con la salud, para informar acerca del manejo de pacientes y de las decisiones
politicas en torno a ella. Sin embargo no ha sido ficil determinar cudl es la
mejor forma de medirla' Algunos han sugerido que puede ser un instrumento
global durante el tiempo y otros que debe ser en un grupo definido de pacientes
en un momente del tiempo.

De acuerdo a Cassel?, el sufrimiento es una sensacion agobiante que abruma
al hombre cuando éste ve amenazada la integridad de su ser, de su existencia.
El enfermo terminal, su familia y sus allegados encaran frontalmente todas las
dimensiones del sufrimiento, puesto gue el limite cercano y definido de la
existencia del enfermo los aboca a enfrentar tareas que antes nunca habian
vivido. La tarea entonces del cuidado de estos pacientes serd ejercer la primera
misién del cuidado de salud, aliviar el sufrimiento?. Asi, todas las facetas de la
vida humana deben ser atendidas axin en la fase terminal y de la manera como
se atiendan dependera la calidad de vida del sujeto enfermo, de su familia y sus
allegados.

Hace mas de 30 afios se inici6 €l movimiento Hospice®, para proveer apoyo
y atencion a las personas en las tltimas fases de sus enfermedades, de modo que
puedan vivirlas tan plena y confortablemente como sea posible. Afirman la vida
y consideran a la muerte como un proceso normal y existen en la creencia y la
esperanza que a través de un cuidado personalizado y de una comunidad sensible
a sus necesidades, los pacientes y sus familias puedan lograr la necesaria
preparacion para la muerte, en la forma que sea mds satisfactoria para cada cual®.

1. Guyatt. HG, Feeny DH, Patrick DL. Measuwing Health - related quaiity of Life. Annals of
Internal Medicine. 1993; 118: 622-9

2. Casssel EJ. The nature of suffering and the goals of medicine. NEJM. 306(11) 639-45.

3. Villamizar E. “Derechos del enfermo terminal: la transicién hacia lo cualitative”, En; Cuadermos
del Programa Regional de Bioética N® 1. Organizacion Panamericana de la Salud. 1985,

4. Saunders C. Opening Lecture, Saint Christopher's 5th intemal Confarence. London.

5. National Hospice Organization. Standars for a hospice Program of Care. London. Sexta
revisién, 1879.
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El tratamiento paliativo consiste en la atencidn activa y completa a los
pacientes con enfermedades progresivas que no tienen acceso o no respondieron
al tratamiento curativo. Su objeto es facilitar al paciente la mejor calidad de
vida posible durante todo el proceso. El cuidado debe darse en un ambiente
interdisciplinario para poder atenderlo como un todo, aliviando su dolor, mane-
jando otros sintomas fisicos, brind4andole apoyo emocional, espiritual y orien-
tacidn a €] tanto como a su familia.

En nuestro pais desde 1.987 se empezaron a formar unidades de cuidado
paliativo, como iniciativas personales e institucionales. Una de esas iniciativas
se consolidd en la Fundacion Omega como un equipo interdisciplinario (medi-
cina, psicologia, enfermeria, terapias, especialistas en dolor e intervenciones)
especializado para atender hasta el final a los enfermos y sus familias en sus
casas con todo el apoyo que el consenso internacional habia alcanzado®,

Para ello se hace un equipo base de un médico y una psicéloga que atendera
a aquellos pacientes a cuyos médicos tratantes determinan que la progresién
de la enfermedad no puede ser detenida; el paciente ya no se puede desplazar a
la insitucién que lo atendia; esta no esté capacitada para prestarle sus servicios
ono le es posible controlar el dolor u otros sintomas y ademas la familia expresa
su deseo de cuidar al paciente en la casa; realizando una intervencién familiar
psicoldgica inicial acerca de las necesidades psicosociales del paciente, el nivel
de informacién sobre el diagnéstico y prondstico que manejan y las modifica-
ciones en la ias relaciones intrafamiliares, ademds de las posibilidades de cuidar
al paciente en la casa. Simultineamente se realiza una evaluacidn fisica del
paciente y se inicia el manejo de dolor y otros sintomas, previa firma de un
consentimiento informado de la atencidn. Se continua el cuidado por parte del
médico con disponibilidad 24 horas al dia, 7 dias a la semana, e intervenciones
de psicologia y los otros profesionales que se requieran de acuerdo al proceso
que se vaya viviendo. Al acercarse el final del proceso, se incrementan los

6. Bajarano F, Jaramillo |. Morir con dignidad. Fundamentos de Cuidado Paliativo. Bogota,
Fundacién Omega, 1992,
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esfuerzos por mantener controlados la amplia variedad de sintomas fisicos,
emocionales y relacionales que se manifiestan en la agonia y la muerte; de tal
manera que la calidad de vida se mantenga positiva en este dltimo aspecto vital
del ser humano; proveyendo lo que se podria llamar “calidad de muerte”, que
seria la resultante de mantener la calidad de vida hasta el (ltimo momento,
pues se han satisfecho todas las necesidades del paciente de acuerdo a su entorno
sociocultural.

Evaluar entonces si el manejo paliativo que se estd realizando, tiene un
impacto positivo en la calidad de vida, es decisivo para continuar con los
protocolos de manejo, modificarlos o desarrollar unos nuevos. Algunas perso-
nas e instituciones han generado instrumentos para evaluar la calidad de vida
de los pacientes terminales, algunos para cancer aplicados en la fase terminal,
tales como QLQ-C30 de la Organizacién Europea para la investigacién y el
tratamiento del cancer’, el Functional Living Index Cancer® o el CARES de la
universidad de California®. Completo o acortado, el de la universidad de
Wollogong en Australia'®, o el generado por un equipo de Costa Rica en nuestro
idioma'’. O especificos para pacientes terminales por cualquier enfermedad®®,

7. Aaronson, NK., Almedzai S., Bergman, B., et al. The European organization for research and
treatment of cancer QLQ-C30: A quality of life instrument for use in International Clinical
Trials in Oncology.

8. Schipper, H. Clinch. J, MacMurray A, et al. Measuring the quality of life of cancer patients:
The functional living index - cancer: Development and Validation. J Clin Oncology, 2 (5).
1984.

9. Ganz, PA, Schag CAC, et al. The CARES: a generic measure of health - related quality of
life for patients with cancer. Quality of Life Reasearch. Vol 1. 1992.

10, Vinay, LL., Walker BM., Robertson T., et al. Dying in Palliative Care Units and in hospital; A
comparison of the quality of iife of terminal Cancer patients. Journal of Consulting and Clini-
cal psychology. 62(1).1994. 157-64,

11. Grau, JA, Martin M, et al. Calidad de vida en el paciente oncolégico terminal. San José de
Costa Rica. 1994

12. Byock |, VITAS HealthCare Corp. Missoula Vitas Quality of Life Index. 1892,
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METODOLOGIA

Para la medicién de la Calidad de Vida se utilizé el Functional Living
Index Cancer (FLIC)", para ello se organizé un comité evaluador de la traduc-
cién del instrumento (4 médicos, 6 psicélogas, 1 terapista ocupacional), después
de aprobado se.le administré a un grupo de § pacientes para asegurarse de la
exactitud de la traduccién, obteniendo total aceptacién.

Posteriormente se realizé un estudio descriptivo, longitudinal, prospectivo,
con controles intemos en una muestra de pacientes de los atendidos en la Funda-
cién Omega que aceptaron participar en el estudio y firmaron el correspondiente
consentimiento informado. Los criterios de inclusion fueron: pacientes con
diagnéstico histopatolégico de cancer con una prospeccion de vida aproximada
mEnor a seis meses, sin mayor compromiso congnoscitivo, ni grave transtorno
psiquidtrico, sin problemas de abuso de alcohol o sustancias adictivas.

A todos los pacientes el médico tratante les aplicé el cuestionario del FLIC
con 22 preguntas, para ser contestadas mediante marcacién sobre escalas
andlogas visuales de 1 a7. Los pacientes fueron instruidos para leerlos por si
mismos y responder las preguntas trazando una linea oblicua sobre la linea de
puntuacion. Siel paciente no podia hacer las marcas, las contestaba verbalmente
seglin el mimero, al entrevistador, quien las marcaba en la escala. A los pacientes
muy debilitados o con problemas visuales el entrevistador le lefa y hacfa las
marcas seglin las respuestas del paciente. La aplicacion se hacfa en la primera
visita y luego cada 3 semanas, durante el manejo estindar de cuidado de
paliativo, hasta el fallecimieto del paciente o hasta cuando debido a su estado,
no era capaz de contestar las preguntas,

Se realizé un andlisis de las historias clinicas de los pacientes de tal forma
que se pudieran obtener los datos relacionados con: datos epidemioldgicos
(edad, sexo, diagnéstico, ocupacién, composicién grupo de cuidado) karnofsky,

13. Op. Cit. Schipper, H.
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tiempos de diagndstico, tratamiento curativo, conocimiento del diagnéstico y
prondstico, presencia y manejo de sintomas, clase de manejo y personal, tipo y
via de administracion de medicamentos y uso de oxigeno.

Se utiliz6 adicionalmente para evaluar la calidad de vida de otros pacientes,
un instrumento especifico para pacientes terminales, por cualquier diagnéstico,
el Missoula-Vitas Quality of Life Index (MVQOLI)", el cual fue evaluado y
traducido por el mismo comité, posieriormente fue enviado al centro de refe-
rencia del instrumento (VITAS - Health Care Corp.) quienes lo retradujeron y
validaron rigurosamente, adicionalmente se empezaron a utilizar dos versiones
para los pacientes hispano parlantes una de 25 y otra de 21 preguntas de acuerdo
al grado de conocimiento del diagnéstico y prondstico. Finalmente fuimos auto-
rizados como usuarios licenciados para usar la version en espafiol en sus dos
versiones finales de 25 y 15 preguntas.

Se utiliz6 la versién completa de 25 preguntas en aquellos pacientes que
tenian informacion completa acerca de su diagndstico y de su prondstico y la
version de 21 preguntas para aquellos que no, de acuerdo al criterio del médico
tratante, para evaluar las dimensiones: funcional, fisica, bienestar, relacional y
trascendencia. Se escogié una muestra de los pacientes terminales de la Funda-
cién que aceptaron participar en el estudio y formaron consentimiento informado
y cumplian con los criterios de inclusién: Diagnéstico de enfermedad grave,
progresiva, con un prondstico menor a 6 meses, alertas y orientados son proble-
mas de abuso de alcohol o sustancias adictivas. Al paciente se le dieron instruc-
ciones de leerlo y contestar cada pregunta en la escala de 1 a 5 rellenando el
circulo correspondiente a su respuesta. Si el paciente no podia hacer las marcas,
le sefialaba al médico cudl era la mds adecuada y éste las marcaba. Si el paciente
no podia leer, el médico le leia las preguntas y el paciente indicaba la respuesta
numéricamente. El cuestionario se aplicé durante la primera visita y luego
cada tres semanas hasta el fallecimieto del paciente o hasta cuando debido a su
estado, no era capaz de contestar las preguntas. Adicionalmente el instrumento

14. Op. Cit. Byock |.
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solicita datos epidemioldgicos acerca de sexo, estado civil, grado de escolaridad,
lugar de cuidado, autoadministracién del instrumento.

El andlisis estadistico se realizé mediante el programa de procesamiento
de palabra, base de datos y estadistica en microcomputadores compatibles con
IBM para la Salud Piblica, Epi-Info 6,0 del Centro para el control de las
enfermedades de Atlanta, Georgia USA, 1995. Se obtuvieron promedios, rangos
y porcentajes de los datos eptdemioldgicos.

Mediante el EPI- Info 6.0 se realizd un analisis bivariado de los datos
obtenidos de calidad de vida mediante el FLIC frente a los datos epidemio-
l6gicos, kamofsky, tiempos de diagnéstico, tratamiento curativo, conocimiento
del diagnéstico y prondstico, presencia y manejo de sintomas, clase de manejo
y personal, tipo y via de administracién de medicamentos y uso de oxigeno.

Para el andlisis de los resultados del Missoula Vitas se utilizé el programa
disefiado por Vitas Healthcare Corp. Y Ira Byock creado en LOTUS 3.4, con
capacidad de presentar los resultados segiin cada pregunta, calcular los
subresultados para cada dimensién evaluada y el resultado final.

RESULTADOS

Se analizaron los resultados de 55 encuestas del Functional Living Index
Cancer (FLIC), correspondientes a 16 pacientes, de estos a 5 pacientes solo se
les pudo aplicar en una oportunidad, durante la primera visita. A un paciente
solo se le evalud durante las visitas 9 y 10 de tratamiento médico y un paciente
respondid la encuesta 8 veces. De las encuestas analizadas, 35 (63,6%) fueron
autoadministradas, 4 fueron leidas por el entrevistador y marcadas por el
paciente y las 16 restantes (29,1%) fueron leidas y marcadas por el entrevistador.

Los puntajes de Karnofsky para los pacientes evaluados estuvieron entre
30 y 90 con un promedio de 60. De las 55 evaluaciones realizadas, 21 (38,2%)
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tuvieron un puntaje de karnofsky entre 30 y 50, 30 (54,5%) estuvieron entre 60
y 80 y solo cuatro evaluaciones fueron hechas a pacientes con valores de 90.
(Figura I).

Los resultados de las encuestas podian estar en un rango de 21 a 147, siendo
el primero el de peor calidad de vida y el segundo el correspondiente a mejor
calidad de vida, se obtuvieron puntajes entre 57 y 129, con un promedic de 97.
Para efectos de andlisis de 1a informacién se establecieron 5 grupos, asi: Nivel
1 para puntajes <50, Nivel 2 entre 50 y 74, el nivel 3 entre 75 y 99, el nivel 4
entre 100y 124 y el nivel 5 >125. De acuerdo a estos niveles, ningtin paciente
estuvo en el nivel 1, 3 pacientes (5,5%) se ubicaron en el nivel 2, 27 pacientes
(49,1%) en el nivel 3, 22 (40%) se ubicaron en el nivel 4 y solo 3 pacientes
(5,5%) obtuvieron mdés de 125 puntos, para ubicarse en el nivel 5. (Figura 2).

Se cruzaron los niveles de calidad de vida obtenidos, con algunas variables
provenientes del estado de cada paciente, encontrando significancia estadistica
con valores de p<0,03: correlacion directa con la presencia o no de tratamiento
de sostén, de tal forma que los pacientes que estaban recibiendo algiin tipo de
terapia curativa tenfan una mejor calidad de vida (p=0,005).

Si el paciente tenia conocimiento, bien fuera expresado por €1 {objetivo) o
determinado por el médico tratante (subjetivo) completo acerca de su diagndstico
presenta niveles mas bajos de calidad de vida que aquellos que solo tienen
informacién parcial (p=0,001 y p=0,0029).

En cuanto al mimero de sintomas fisicos que el paciente presentaba y que
por lo tanto requeria manejo, vario entre 0 y mas de 12, con una frecuencia del
27,3% entre 0 y 2 sintomas, 56,4% entre 3 y 5 sintomas, 12,7% entre 6 y 8 y
3,6% aquellos con mas de 12 sintomas. En el andlisis bivariado se encontré
una p=0,006 con correlacién directa a mayor cantidad de sintomas, la calidad
de vida disminuye, situacidn que no ocurrié con la presencia de sintomas
psicologicos, ni con la apreciacién del paciente acerca de si su control era
apropiado o no. Se encontré correlacién (p=0,0015) entre mejor calidad de
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vida y la apreciacién del médico acerca del bueno, regular o mal control de los
sintomas.

Otra variable significativa fue el tiempo que llevaban en cuidado palliativo
(p=0,05), entre mas tiempo se habfa tratado menor calidad de vida tenfan, lo
cual se puede correlacionar con la disminucidn progresiva de su estado funcional
y por lo tanto la disminucién de su calidad de vida, evidenciada por el cruce de
los resultados de Karnofsky agrupados en 4 estados funcionales con p=0,04.

Dentro de las variables relacionadas con la atencién de profesionales solo
se encontro correlacion con la atencion de terapia ocupacional y atencién de
tiempo completo de enfermeria; aquellos pacientes que requieren este tipo de
atenci6n estdn mds incapacitados y por lo tanto su calidad de vida se encontr
peor (p=0,03; p=0,000).

En cuanto a los medicamentos y su relacion con la calidad de vida se encon-
tré correlacidn entre el uso de antieméticos (p=0,002), debido probablemente
a la especificidad del instrumento para pacientes con cancer en tratamiento; y
el uso de hipnéticos (p=0,003), ninguno de los otros medicamentos mostré
significancia estadistica en cuanto a nimero ni en cuanto a tipo. Y segiin la via
de administracidn a calidad de vida disminuye notablemente en la medida que
se utilizd la via rectal (p=0,00049), al igual que si el paciente estd recibiendo
oxigeno de manera permanente {p=0,019).

Las siguientes variables no mostraron significancia estadistica al cruzarlas
con los valores de calidad de vida: Conocimiento del prondstico objetivo o
subjetivo, nliemro de visitas médicas, psicolégicas o de otros profesionales,
desde que los sintomas fisicos estén controlados.

Para el analisis de las encuestas de Missoula Vitas Quality of Life Index, se
completaron 15 encuestas de la versién completa y cuatro encuestas de la versién
acortada de 21 preguntas. Los valores totales de calidad de vida podian variar
entre {} y 25, para la versién completa los valores variaron entre 14,5 y 20,6
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(Tabla 1), con un promedio de 17,96. Al analizar los subtotales dimensionados
(Figura 3) se puede observar que para el cuadro global la distribucion de los
valores de calidad de vida se localiza hacia el semiplano positivo, inclusoen 3
pacientes todos los valores se encuentran en ese semiplano. Si se analiza cada
aspecto evaluado, en las dimensiones fisica, de funcidn y bienestar, soloen 3
pacientes de los 15 se encontraron valores negativos de calidad de vidayen 1
se encontrd un valor neutro para la dimensién fisica y de bienestar, mientras
que para el aspecto de relaciones interpersonales se equilibré a 0 en 6 pacientes.
Solo un paciente tuvo la dimensién de trascendencia calificada como negativa,
pero en 5 se encontré neutra.

En el andlisis de los 4 pacientes a los que se les aplicé la versién acortada
se encontraron valores entre 11,5 y 16,75 {Tabla 2) y para los subtotales (Figura
4) se observa que en dos pacientes los resultados se agruparon hacia el semiplano
negativo, a excepcién del aspecto fisico en uno y el interpersonal en el otro.
En general el sentido de trascendencia fue calificado como negativo, excepto
en un paciente, en el cual fue neutro. En el sentido de bienestar todos fueron
calificados como negativos.

ANALISIS DE RESULTADOS

El anilisis de la calidad de vida es un tema complejo y resulta ain més
cuando se evalua en condiciones extremas de vulnerabilidad, sin embargo aiin
en la fase terminal de cualquier enfermedad es posible alcanzar unos indices
de calidad de vida buenos o aceptables de acuerdo al manejo que se aplique.

Teniendo en cuenta el tipo de cuidado que se le provee a los pacientes
terminales de esta unidad de cuidado paliativo; interdisciplinario, domiciliario,
acorde con los pardmetros internacionales de manejo de dolor, sintomas e infor-
macién y enmarcindose en los principios éticos de no hacer dario, beneficencia,
autonomia; ademds de encuadre familiar y social. Se aprecia que la correlacidn
entre la calidad de vida final de los dos instrumentos no es equiparable, pero
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demuestran que en términos generales se estan obteniendo buenos resultados,
especialmente en el manejo de los sintomas fisicos. Ademés es importante
recalcar que los resultados de los dos indicadores de calidad de vida, dan algunas
luces hacia donde se debe encaminar el cuidado de este tipo de pacientes.

Aungue es bien claro que se presentan dificultades en la aplicacién y andlisis
de instrumentos que no sean especificos para pacientes terminales y cuando no
se tienen en cuenta las caracteristicas culturales propias de cada grupo que se
va a evaluar. Se puede afirmar que no es iitil comparar este tipo de mediciones
entre pacientes o entre instituciones, pero su aplicacién y andlisis si provee
directrices acerca del manejo global intrainstitucional o en la evolucién de
cada paciente.

El andlisis de la calidad de vida para una unidad de cuidado paliativo no es
el inico indicador que se debe tener en cuenta al evaluar el quehacer institu-
cional, se deben tener en cuenta evaluaciones de la familia, especialmente las
repercusiones durante el periodo de tratamiento y durante el duelo, na solo a
nivel emocional, sino fisico y social. Dentro del equipo se debe mantener un
seguimiento estricto de todos los aspectos de cada uno de los miembros del
equipoe por separado y en grupo, de tal forma que pueda ser 1o mds funcional
posible. Es importante, igualmente, estudiar la motivacién por la cual se solicita
la atencidn, el impacto y el resultado que generan los aspectos geogréficos,
econdmicos y culturales acerca de la informacion, conocmiemiento y aceptacion
del proceso de enfermar y morir, del modelo occidental de cuidados paliativos.
También se requiere evaluar el impacto del gjercicio de este tipo de cuidado
privado, domiciliario, de libre escogencia segiin calidad, frente al modelo institu-
ciona! impuesto o al eminentemente solidario. El otro aspecto que realzaria el
valor de implementar el cuidado paliativo seria la evaluacién de la promocion
de la salud y la prevencién de enfermedades al seno de los miembros de la
familia durante el periodo de duelo.
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FIGURA 1
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