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RESUMEN

La cantidad de pacientes con enfermedades crdnicas en la Atencidn Primaria hizo que QUALY/
Centro Colaborador de la Organizacién Mundial de la Salud para Programas Publicos de
Cuidados Paliativos del Institut Catald d’Oncologia creé un instrumento para determinar la
necesidad de medidas paliativas. El objetivo de este estudio fue determinar la prevalencia de
pacientes que necesitan cuidados paliativos en los servicios de Medicina Interna, Infectologia,
Urologia, Cirugia General y Traumatologia del Hospital Enrique Garcés. A la vez se determiné el
manejo que realiza el personal médico en pacientes necesitados de cuidados paliativos a través
de una encuesta, el cual fue comparado con el manejo determinado en guias nacionales e
internacionales, acorde a niveles de evidencia cientifica. Para ello se les aplicé el instrumento
NECPAL CCOMS ICO version general, obtenido del Proyecto NECPAL CCOMS ICO, documento
general version 2.0, a 307 pacientes con enfermedades crénicas de los servicios ya
mencionados del Hospital Enrique Garcés.

Tras la aplicacién del instrumento a los pacientes atendidos en el Hospital Enrique Garcés
durante noviembre y diciembre del 2013, el 40% tuvo necesidad de cuidados paliativos. Por
servicios la prevalencia fue del 54% en Medicina Interna, 33 % en Urologia, 30% en Infectologia,
28% en Traumatologia y 31% en Cirugia General. Ademas, el andlisis multivariado entre
pacientes con necesidades paliativas y sin ellas versus las variables del instrumento, reflejé que
las probabilidades de ser un paciente con necesidades paliativas aumentan desde dos veces
hasta treinta y uno, si el paciente cumple criterios de marcadores nutricionales (OR= 2,78),

funcionales (OR= 13), utiliza recursos hospitalarios (OR= 4), o criterios de enfermedad crdnica
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grave oncoldgica (OR= 31,84), pulmonar (OR= 2,94), cardiaca (OR= 5,11), neuroldgica (OR=

4,29), o hepatica(OR=4,25).

Al comparar los resultados obtenidos en la encuesta realizada al personal médico, se evidencio

que el nivel de conocimiento sobre cuidados paliativos es muy pobre.

Por tanto, es necesaria la capacitacién del personal médico en este tema y la implementacién

de un servicio de Cuidados Paliativos en el Hospital Enrique Garcés.
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ABSTRACT

The quantity of patients with chronic diseases in Primary Care prompted the QUALY/
Collaborating Center of the World Health Organization for Palliative Care Public Programs from
the Institute Catald d’Oncologia to create an instrument to determine the necessity of palliative
care. The objective of this study was to determine the prevalence of patients who need
palliative care in the service areas of Internal Medicine, Infectology, Urology, Traumatology and
General Surgery at the Enrique Garcés Hospital. Also, it determined the management carried
out by physicians with patients who needed palliative care by means of a questionnaire. The
results were then compared with the management described in national and international
guidelines, following scientific evidence levels. For that reason, the NECPAL CCOMS ICO
instrument general version, obtained from NECPAL CCOMS ICO Project, general document
version2.0, was applied to 307 patients with chronic diseases from the service areas already

mentioned at the Enrique Garcés Hospital.

With the application of the instrument to patients given attention in the Enrique Garcés
Hospital during November and December of 2013, it was determined that 40% needed
palliative care. For the service areas the prevalence was: 54% Internal Medicine, 33% Urology,
30% Infectology, 28% Traumatology and 31% General Surgery. The multivariate analysis
between patients with palliative needs and without them versus instruments variables,
revealed that the probability to be a patient with palliative needs improved from two to thirty
one times if the patient accomplishes criteria of nutritional markers (OR= 2,78), functional
(OR= 13), uses hospital resources (OR= 4), or chronic severe disease criteria oncologic (OR=

31,84), pulmonary (OR= 2,94), cardiac (OR= 5,11), neurologic (OR= 4,29), o hepatica (OR=
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4,25). Results from the comparison between the questionnaires completed by the physicians

and the guidelines, showed that the level of knowledge of the physicians was very poor.

Therefore, it is necessary to provide capacitation for physicians in the area of palliative care

and the implementation of a program of Palliative Care in the Enrique Garcés Hospital.
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INTRODUCCION

La palabra paliativo viene del latin palliare que significa capa, manto, cubrir. En sus inicios el
propdsito de los cuidados paliativos era mitigar el sufrimiento, actualmente su principal
objetivo es mitigar la violencia de ciertas enfermedades crdnicas e incurables haciéndolas mas
llevaderas®™®. Mejorar la convivencia del paciente con su enfermedad, y asegurar que el
paciente tenga una vida digna hasta la muerte. Lograr esto implica que el personal médico
cambie de actitud y atienda al paciente y su familia de forma integral.
Segun la OMS, “Cuidado paliativo es una propuesta que mejora la calidad de vida de los
pacientes y sus familias que se encuentran atravesando un problema asociado a enfermedades
gue amenazan con la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la
identificaciéon temprana y evaluacién impecable y tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales”™.
Los cuidados paliativos buscan:
o Mejorar la calidad de vida del paciente.
o Proporcionar el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento,
depresion, ansiedad, falta de aire, cansancio, entre otros.
o Promocionar la vida y considerar la muerte como un proceso natural, sin
retrasarla, ni adelantarla.
. Integrar aspectos psicosociales y espirituales en el manejo del paciente.
. Tomar en cuenta el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los

pacientes a vivir de la manera mas activa posible hasta su muerte.

16



. Ofrecer apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad vy el

duelo.
. Se aplican desde las fases tempranas de la enfermedad.
. Incluyen también las investigaciones necesarias para comprender mejor y

manejar situaciones clinicas complejas.

Preparar al paciente y a su familia para la etapa final, cuando estd cerca su muerte es
complicado, por ello es importante hacerlo de manera precoz. Es igual de importante aprender
a controlar la sintomatologia del paciente, pues la persistencia de un sintoma puede ser el
origen de otro(s), ejemplifiquemos lo dicho: si mi paciente presenta dolor este puede

desencadenar, alalarga depresidn vy asi sucesivamente.

Ahora, para comprender mejor la definicion y el objetivo de los cuidados paliativos, definamos
calidad de vida, y la mejor manera de definirla y con sdlo dos palabras es, bienestar individual.
Este bienestar involucra componentes subjetivos y objetivos que podrian agruparse en 5
dominios principales: fisico, material, social, emocional, desarrollo y actividad™. El dnico que
puede evaluar la calidad de vida es el propio paciente, la percepcién del paciente hacia su
enfermedad y los efectos del tratamiento recibido en los diversos dmbitos de su vida.
Actualmente la meta de la atencion en la salud deberia contemplar no sélo la eliminacién o

control de la enfermedad, sino la mejora de la calidad de vida del paciente.

¢Cémo saber cuando un paciente necesita de cuidados paliativo? Ello depende de la habilidad

profesional para reconocer que la enfermedad ya no responde al tratamiento y evoluciona sin
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remedio hacia la muerte, asi como de los deseos del paciente y de su familia correctamente
informada. Es dificil, por no decir imposible, predecir el tiempo de vida del paciente, la fase
final tiene ciertos periodos: estable, sintomdtica, de declive y agdnica. Estas fases pueden
progresar de manera brusca o paulatina. Con el desarrollo cientifico técnico se podria curar y
prolongar la vida, provocando una contradiccion entre el mismo y el cuidado del paciente que
implica aliviar su dolor y sufrimiento. Aqui es donde los cuidados paliativos aunque representen
un paradigma cientifico, ético y humanista adquieren importancia, pues constituyen una
expresion de la alianza solidaria entre los profesionales de la salud y los pacientes y sus

familias®™.

El instrumento del NECPAL CCOMS-ICO fue iniciativa del observatorio QUALY/ Centro
Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud para Programas Publicos de Cuidados
Paliativos del Institut Catala d’Oncologia quienes decidieron crearlo con el objetivo de mejorar
la atencién paliativa en pacientes con enfermedades crénicas de todo tipo y de todos los
servicios de salud. Este instrumento constituye una evaluacién cuanti-cualitativa, multifactorial,
indicativa, y no dicotémica'. Combina evaluaciones de percepcién, demanda y necesidades
percibidas, con parametros medibles de severidad/intensidad, aspectos evolutivos de
progresion de la enfermedad, comorbilidad, uso de recursos e instrumentos especificos para
ciertas patologias, con la finalidad de encontrar pacientes que necesiten medidas paliativas en

su atencion®.

El manejo que se realiza en los pacientes de cuidados paliativos estd orientado a tratar al

paciente cdmo un todo, en donde no sélo se maneje lo fisico, sino también en el dmbito
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psicosocial aprendiendo a manejar al paciente en base a su comportamiento en la comunidad,
incluyendo a su familia. Es importante, al igual que en toda especialidad, realizar una buena
anamnesis evaluando la descripcidn del sintoma, los factores de riesgo y las posibles causas.
Para considerar el tratamiento a seguir debemos basarnos tanto en, tratamiento no
farmacolégico como farmacolégico. Si escogemos el tratamiento farmacolégico este debe ser

lo mas simple posible y sélo cuando sea estrictamente necesario.
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CAPITULO II

REVISION BIBLIOGRAFICA

1. ATENCION PALIATIVA EN EL ECUADOR

En Ecuador, de sus 14°483.499 habitantes, 28.626 fallecieron segun las estadisticas del Instituto
Nacional de Estadisticas y Censos durante el 2011. Dentro de las causas de defuncién se
encuentran las siguientes enfermedades crénicas: Neoplasias malignas de estdmago, tejido
linfatico, prdstata, Utero, vias respiratorias bajas, higado y vias biliares, colon, recto y ano;
Diabetes Mellitus; Enfermedades Hipertensivas; Enfermedades Cerebrovasculares;
Enfermedades Isquémicas del Corazén; Demencias y Alzheimer; Insuficiencia Cardiaca;
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica; y VIH/Sida *. Entonces como podemos ver y sélo
evaluando las cifras de defuncidon son muchos los pacientes que necesitaron de cuidados

paliativos, concluyendo que los que necesitarian serian muchos mas.

El 29 de marzo del 2011, se emitié un acuerdo ministerial en el que se reconocia la importancia
de los cuidados paliativos y se propuso la creacidon de unidades en lugares publicos. El cual
textualmente dice: Organizase en el marco del Modelo de Atencidn Integral de este Ministerio,
la conformacién y funcionamiento de servicios de cuidados paliativos integrales con enfoque
intercultural, que contribuyan a garantizar el derecho de los pacientes en etapa final®:.

Ademas, ya afios atras con la creacidn del Plan Nacional de Desarrollo del Buen Vivir/Sumak

Kawsay®’ en el que como revolucién social se establece que el estado debe garantizar como
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derechos fundamentales la salud y la educacidn. Por lo tanto, siendo una politica socio
econdmica integral, coherente e integradora fortalecerd a las personas como individuos para
que ejerzan su derecho a una vida digna®®. Pese a lo planteado por el Estado atn no se ha
puesto en marcha en todos los sectores de la salud. Por lo menos, en el 2010 fue creada la
Sociedad Ecuatoriana de Cuidados Paliativos lamentablemente, ain no es parte de la

Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos.

Las limitaciones que existen para el acceso de la poblacién ecuatoriana a los Cuidados
Paliativos son la falta de conocimiento, disponibilidad de lugares donde los practiquen, los
recursos econdmicos del paciente y de su familia, la patologia y lugar donde el paciente reciba

atencién para el manejo de la misma, si es o no afiliado al seguro social o a un seguro privado.

Ecuador no cuenta con el servicio de Cuidados Paliativos en sus hospitales publicos, ni los de la
Seguridad Social. Los Unicos lugares donde se imparte Cuidados Paliativos son en la Sociedad
de Lucha contra el Cancer del Ecuador (SOLCA), Fundacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos
(FECUPAL), Fundacién Jersey, La Casa del Hombre Doliente y Asociacion Amigos Benefactores de
Enfermos Incurables (ABEI) quienes reciben pacientes pertenecientes al Hospital Carlos Andrade
Marin, Hospital Eugenio Espejo y Hospital Militar. La mayoria de estos lugares a excepcion de la
Casa del Hombre Doliente que se ubica en Guayaquil y SOLCA quienes tienen sede en Quito y
Guayaquil el resto se ubican en Quito. Cabe destacar ademas que SOLCA cuenta con unidades
oncoldgicas en diferentes provincias de las cuales sélo Imbabura cuenta con el servicio de
Cuidados Paliativos. La atencién que reciben los pacientes en estos lugares no es totalmente

gratuita, depende de la situacidon econémica del usuario, tienen precios al alcance de todos.
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Los lugares mencionados brindan atencién a los pacientes con cdncer y otras enfermedades
gue amenazan con su vida y a sus familias, no sélo en la consulta externa u hospitalizacién sino
también en su domicilio. Facilitando la adquisicion de medicamentos necesarios para el control
de la sintomatologia principal. Ademas cuentan con areas de recreacidon en las que los
pacientes pueden interactuar entre ellos, utilizar su imaginacién y crear con sus manos
hermosas pinturas, floreros, etc. El apoyo a sus familias se lo da con hincapié en el duelo, ya
gue cuentan con especialistas, quienes estdn preparados para ayudarles durante este periodo.
Disponen de dos grupos de duelo, el de los adultos y el de los nifios. La poca atencién que se
brinda en el Ecuador esta basada en la Guia Practica sobre Cuidados Paliativos escrita en el

2008 en la ciudad espafiola de Vitoria-Gasteiz.

2. VENTAIJAS DE LA ATENCION PALIATIVA

La Atencién Paliativa, vela por mejorar la calidad de vida y disminuir el sufrimiento del
paciente y de su familia, sin limitar o impedir el uso de tratamientos curativos. Disminuye el uso
de recursos innecesarios que lo Unico que logran es prolongar la agonia del paciente. Pues en
todos los grupos de edad, existe una alta frecuencia de sintomas penosos, uso de tecnologia
molesta y sin beneficios, constituye una importante sobrecarga para el mismo paciente y para
su familiar, aumentando la tasa de morbi-mortalidad de los familiares, y no podemos dejar de
nombrar los problemas de comunicacién que existen entre el paciente, su familia y el médico.

En pacientes jovenes es mayor la obstinacidn terapéutica y sobre tratamiento que existe sin
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disminuir el tratamiento. Por lo tanto, seria un gran beneficio econémico, disminuir los costos

de las estancias hospitalarias, exdmenes y medicacién innecesaria.

3. NACIMIENTO Y EVOLUCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

A lo largo de la vida, la forma de adaptarse a la muerte ha variado continuamente. En sus
inicios aquella persona que sentia que iba a fallecer invitaba a sus seres queridos para que lo
acompaiien en su lecho de muerte. A partir de la | Guerra Mundial, la muerte es vista como un
proceso vergonzoso, prohibido, ya no se comparte con los seres queridos®. Actualmente, los
familiares esconden el diagndstico, por ende el prondstico y la condicidn real de su familiar que
estd a punto de morir. En lugar de morir en casa, es muy comun que sean los hospitales los
testigos de la pérdida de un ser querido. En paises occidentales desarrollados, mas del 50% de

las personas fallecen en los hospitales”.

El objetivo principal de los médicos se ha ido modificando con el paso de los afios. Pues es
hasta el siglo XIX, cuando el propédsito esencial del médico era tan sélo el alivio de los sintomas
de su paciente. El mismo que se ha modificado, a partir del siglo XX, con los avances
tecnoldgicos las expectativas de vida se han prolongado, pues ahora el médico busca las causas
y la cura de la patologia sin centrarse mucho en la calidad de vida que lleva*. Haciendo parecer
incompatibles los objetivos de curar y prolongar la vida con los de mejorar la calidad de vida y

disminuir el sufrimiento®’.
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Los Cuidados Paliativos nacieron en Reino Unido a partir de los 60 en los Hospicios pero es tan
soélo a partir de los afios 70, que aparecen movimientos a favor del apoyo y cuidado de los
enfermos incurables, siendo este punto la clave para el nacimiento de la Medicina Paliativa. Los
cuidados paliativos son oficialmente incorporados por la OMS, a partir de 1980, fueron
incluidos como parte del Programa de Control de Cancer. Tan solo a raiz de 1987, la Medicina
Paliativa es aceptada como subespecialidad de la Medicina®’. Al inicio del siglo XXI, se
produjeron cambios en varios conceptos de los cuidados paliativos. Iniciando por no conocerlos
como cuidados sino como Atencidn Paliativa. Es aqui donde se sustituye a la enfermedad
terminal por enfermedad crdnica avanzada evolutiva con prondstico de vida limitado.
Decidiéndose desde entonces que la Atencidn paliativa no debe ser iniciada ya en fases
terminales de la enfermedad, sino mas bien desde etapas precoces buscando una atencidn

integrada mediante la formacién de un equipo interdisciplinario®.

Atencidn paliativa estd definida como conjunto de medidas orientadas a mejorar la calidad de
vida de estos pacientes, de manera precoz, y con practica de un modelo de Atencién Paliativa
impecable, de la Planificacién de Decisiones Anticipada y la Gestién de Caso como ejes de

atencidn en todos los recursos del sistema sanitario™.

La Atencién Paliativa, deberia ser implementada desde fases tempranas de una enfermedad
gue amenaza la vida, para que se pueda combinar el tratamiento curativo con el paliativo. Ello
no quiere decir que si mi paciente estd ya en una etapa terminal no pueda ser beneficiado por
esta combinacion de tratamientos. Ademas, la introduccidn a este tipo de Atencién debe ser

gradual e individualizada para cada uno de los pacientes®.
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4. TANATOLOGIA

Tanatologia de origen griego thanatos (muerte), logos (estudio, tratado) es la ciencia que
integra a la persona como un ser biolégico, psicolédgico, social y espiritual, cuyo objetivo es
ayudar a revalorar la vida, eliminando la ansiedad y los conceptos erréneos que existen en

torno a la muerte®.

A través de esta ciencia se orienta al enfermo y a su familia a aceptar su realidad, de esta
manera tendra una muerte digna y en paz. Educar sobre la muerte, para que el paciente y su
familia la acepten como un hecho natural que a todos nos va a llegar de un momento a otro.
Ademas, ayuda a asumir la muerte de otras personas y la de uno mismo, y el trato que debe

recibir una persona que esta cercana a la muerte.

La persona cercana a la muerte tiene el derecho de decidir no sélo el tratamiento que quiere
recibir, ni el lugar donde quiere fallecer sino también es importante que tome decisiones sobre
sus bienes y ello lo hace a través del testamento. Y no me refiero sélo a bienes materiales, sino
también bioldgicos como es en el caso de las personas cuyo deseo es donar sus érganos bueno
en este caso no hay que esperar a que se lea el testamento sino que esta especificado en la

cédula de identidad del paciente.
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4.1 {Como enfrentamos a la muerte?

Klbler Ross describe a la muerte como un pasaje hasta hacia otra forma de vida que es la

eternidad. Y describe las etapas durante la muerte y la agonia™.

Q

Negacion: cuando el paciente se entera de su prondstico, busca otros especialistas,

aludiendo que lo que le dijeron es un error.

b. Ira o Enojo: una vez que el paciente acepta que no fue un error, mira a su enfermedad
como algo injusto, la ve con rencor.

c. Pacto o negociacidn: el paciente asume su enfermedad y comienza a negociar con el
tiempo, para tener la mejorar calidad de vida antes de su muerte.

d. Depresién: El paciente expresa su sufrimiento por los sintomas fisicos, psicolégicos y el
estado existencial. Piensa que es una carga para si mismo y para los demas. Pero es mejor
que el paciente lo exprese a que guarde sus sentimientos.

e. Aceptacion: tras un largo proceso, y habiendo superado las etapas anteriores el paciente se
prepara para morir.

No todos cumplen con las etapas en el mismo orden que las acabd de describir, es mas no

todos cumplen todas las etapas. Pero nos serviria de guia, una vez identificada la etapa la

ayuda que recibiria el paciente seria la dptima.
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5. PROYECTO NECPAL CCOMS-ICO

Primero descifremos las siglas de NECPAL CCMOS-ICO, NECPAL Necesidades Paliativas; CCOMS
Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos; ICO Institut

Catala d’Oncologia™.

Este proyecto fue desarrollado en Catalunya, donde alrededor del 75% de muertes se
producirdn por enfermedades crdnicas evolutivas. Es asi como esta comunidad auténoma
espanola se convierte en la pionera en el desarrollo de los cuidados paliativos modernos,

considerandose como referencia internacional®.

Es aqui donde se decide realizar un instrumento que nos permita la identificacion de pacientes
con necesidades paliativas. El instrumento fue creado en base al Gold Standars Framework
quienes desarrollaron Pronostic Indicator Guidance (PIG). Cuyo objetivo principal era identificar
pacientes que se encontraban en sus ultimos seis a doce meses de vida. Una vez identificados
se realizaba un plan para predecir futuras crisis, y asi promover atencién de apoyo extra. Todo
ello con el fin de mejorar la calidad de vida del paciente en sus Gltimos meses'’. La razén por la
que se uso este estudio como base para el desarrollo del instrumento es porque este puede ser
aplicado en todos los servicios de salud. No sélo PIG, sirvio como referencia sino también el
Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT) lo fue, al ser este también una herramienta
para identificar pacientes en riesgo de deterioracion y/o muerte. Se basé en el prondstico
individualizado y generalizado, modificado por la evaluacidn clinica y el deseo del paciente en

base a su conocimiento sobre su enfermedad. Ellos se basaron en un estudio en el que se
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dieron cuenta de los indicadores del deterioro de la salud, estos fueron: dos o mas ingresos, a
pesar del tratamiento recibido no se vio una evolucion del todo favorable mostrando un estado
general pobre, sintomatologia persistente, pérdida de peso y necesidad de mds cuidados.

Como se muestra en la siguiente figura tomada del SPICT*.

Figura 1. Indicadores del Deterioro de Salud en Pacientes Identificados en el SPICT

INDICADORES DEL DETERIORO DE SALUD EN
PACIENTES IDENTIFICADOS EN EL SPICT
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Dos 6 mas ingresos Estado general Sintomatologia  Pérdida de pesos Necesidad de mas
pobre persistente cuidados

M Todos los pacientes B Murieron en 12 meses Vivos a los 12 meses

Tomada de: NHS Lohian, University of Edinburgh; About SPICT; 2013; www.spict.org.uk

El instrumento NECPAL CCOMS-ICO fue creado no sélo con fines investigativos sino también
como medio de docencia y para ser desarrollado como programa de implementacién. El mismo
que serd aplicado a todo paciente con enfermedades crénicas evolutivas avanzadas con
prondstico limitado pertenecientes a todos los servicios de salud sobretodo de los sistemas

sanitarios publicos. La razén principal por la que antes no se ofrecia atenciéon paliativa a otras
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enfermedades que no fueran cancer era la dificultad para identificarlos al no disponer de un
instrumento que permitiera hacerlo®. Una vez identificados se realiza una evaluacién de las
necesidades del paciente y de su familia, para posteriormente poder aplicar un modelo de
atencién paliativa impecable. Teniéndolo como referencia para la elaboracién de un plan
terapéutico multidimensional y sistematico, una vez elaborado serd el paciente quien decida en
relacion a sus valores y preferencias. Dejando atras el paternalismo que existia en la
antigliedad cuando era el médico quien tenia la ultima palabra sobre el tratamiento del
paciente, ahora la autonomia del paciente es la que manda. En todo este proceso, es
indispensable involucrar a la familia, especialmente al cuidador principal, quienes
representaran una red de apoyo para el paciente. Y a quienes también se les proporcionara el
apoyo necesario, principalmente para el momento del duelo. Son imprescindibles los
seguimientos cada vez que fuesen necesarios. Y es de esta manera como se va a garantizar una
vida de calidad, tan solo cambiando el enfoque, al implementar las medidas paliativas en la

atencién del paciente’.

En todo este proceso es la comunicacidn efectiva entre el paciente, su familia y el equipo
interdisciplinario la que jugara un papel esencial. Pues es a través de ella que se analizard el
conocimiento, las dudas del paciente pudiendo de esta manera organizar y planificar una
atencién paliativa digna para el mismo. Proporcionando la informacidon adecuada, y lo mas

importante ser un gran apoyo emocional.

Para determinar el paciente en el que sera necesario implementar el instrumento se debe

considerar la patologia o patologias que padece, la edad, el nimero de ingresos, el grado de
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afectacién de la enfermedad a su salud. Al ser identificados, se evalla al paciente de
preferencia ya con un equipo interdisciplinario. Pacientes con los siguientes diagndsticos

afectados por su enfermedad:

Paciente oncoldgico.

e Paciente con enfermedad pulmonar crénica.

e Paciente con enfermedad cardiaca crénica.

e Paciente con enfermedad neuroldgica crénica.

e Paciente con enfermedad hepatica crénica.

e Paciente con enfermedad renal crénica.

e Paciente con demencia.

e Paciente geriatrico, que cumple criterios de fragilidad.

e Paciente con multiples ingresos o necesita ser tratado domiciliariamente.

Para que no existan confusiones con respecto a sus objetivos, a continuacién voy a aclarar los

aspectos para los que el instrumento no me sirve y son:

e Indicadores de prondstico y supervivencia.

e No contraindica medidas de control de la enfermedad, ni medidas terapéuticas
proporcionales.

e No es un criterio para la intervencién de equipos especificos

30



6. CONFORMACION DE UN SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS

La conformacién de un Servicio de Cuidados Paliativos, debe incluir un equipo de soporte de
cuidados paliativos que abarcara el area de consulta externa, sin dejar de tomar en cuenta que
existira un equipo creado para el ambito domiciliario. Y la unidad de cuidados paliativos que
sera el drea de hospitalizacion, se recomienda que el 30-40% de las camas se encuentren en

hospitales agudos®’. De esta manera se garantizara el seguimiento del paciente y de su familia.

Al identificar a un paciente y evaluar sus necesidades, el nivel de atencion dependera sobre

todo de sus necesidades. Por ello en la Atencidn Paliativa distinguimos los siguientes niveles de

atencion:

6.1 Nivel bdsico, primario, general o enfoque paliativo: este nivel se proporcionara a todo

paciente que amerite de cuidados paliativos, y estara disponible en todos los servicios del
hospital.

Este nivel debe’:

Evaluar las necesidades multidimensionales del enfermo y su familia.

= Proporciona respuestas a estas necesidades, segln su capacidad.

= Tiene la capacidad de identificar quienes necesitan ser transferidos a otro nivel de
atencion.

= Transfiere a los pacientes que requieren un nivel avanzado.
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6.2 Nivel avanzado, secundario, especifico o especializado: comprende a pacientes que

requieren de intervenciones complejas y por lo tanto equipos avanzados.

Este nivel debe’:

=  Facilitar la realizacidn de pruebas diagndsticas de mayor complejidad.

= Proporciona tratamiento para el manejo de la sintomatologia de dificil control.

= Atiende ademas, de actividades de ambito clinico, actividades sociales y familiares de

mayor complejidad.

A continuacidn en las dos figuras se ejemplifica el modelo en base a los diferentes niveles de
atencién, propuesto en Australia, el nivel de atencidon depende de las necesidades del paciente.
En Australia se desarrolld un estudio en el que se establecié que alrededor del 37.5% de los
pacientes con necesidades paliativas requieren de un nivel intermedio a complejo de atencidn.
Se estima que la atencién en los niveles especializados serd de un 60% para pacientes

oncoldgicos y 30% para los no oncoldgicos®’.
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Figura 2. Modelo segun el Nivel de Atencion Basado en las Necesidades de los Pacientes

N G |

0 v )
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Intermedio
I

\4
Cuidaclo primario

Tomada de: Estrategia del SNS; Palliative Care Australia; A Guide to Palliative Care Service Development: a
population base approach; 2003; www.pallcare.org

Figura 3. Modelo Basado en la Categorizacion del Paciente Cronico

Tomada de: Unidad de Pacientes Pluripatoldgicos: Estandares y recomendaciones; Improving Chronic Disease
Manegement; Department of Health; 3 March 2004.
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Conforme el nivel de atencidn, el equipo que sea parte del mismo debe tener un mayor nivel
de formacién, experiencia y dedicaciéon para poder responder adecuadamente a cualquier

situacién de complejidad que se les presente.

El equipo interdisciplinario estara conformado por un médico, una enfermera, un psicélogo, un
trabajador social y el resto de especialistas que sean necesarios. La conformaciéon del mismo
depende mucho de las caracteristicas demograficas y geograficas, del lugar donde se va a

instaurar este servicio.

7. BREVE REVISION DE LA GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

ESPANOLA DEL 2008

7.1 Sintomatologia Principal del Paciente con Necesidades Paliativas

Los pacientes con necesidades paliativas tienen multiples sintomas, dependiendo del estadio y
naturaleza de su patologia. Determinar cual es la sintomatologia prevalente en estos pacientes
ha tenido una serie de obstaculos, y la mayoria de estudios con los que se cuenta son en
pacientes oncoldgicos. Sin embargo en el 2006 se realizé un estudio en pacientes oncoldgicos y
no oncolégicos y se determind que 11 eran los sintomas mas prevalentes los cuales se

enumeran a continuacion:
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Figura 4. Sintomatologia Principal del Paciente Paliativo

Dolor Depresion Ansiedad Confusion
Astenia Disnea Insomnio NEIEER

Estrenimiento Diarrea Anorexia

Tomada de: ARRIETA M., BALAGUE L.,.BANUELOS A., CLAVE E., EGANA L., ETXEBERRIA A, GARCIA J., MERINO J.,
MILLET M, ROTAECHE R., SAGARZAZU J., SALAN J. ; Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos; 2008;
www.gencat.cat

En la siguiente tabla, podemos ver el nimero de pacientes estudiados y el porcentaje en que

estd sintomatologia aparecio, segln la patologia que presentaba cada paciente.
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Tabla 1. Sintomatologia Prevalente en Pacientes de Cuidados Paliativos

Sintomas* Céncer SIDA Insuflc_lenma EPOC Enfermedad
cardiaca renal
Dolor 35%-96% 63%-80% A1 %-77% 34%-77% 47%-50%
N =10.379 N =942 N =882 N =372 N= 370
Depresion 3%-77% 10%-82% 9%-36% 37%-71% 5%-60%
N =4.378 N =616 N =80 N =150 N =956
Ansiedad 13%-79% 8%-34% 49% 51%-75% 39%-70%
N =3.274 N = 346 N =80 N =1.008 N=72
Confusion 6%-93% 30%-65% 18%-32% 18%-33% —
N =9.154 N=7? N =343 N =309
Astenia 32%-90% 54%-85% 69%-82% 68%-80% 73%-87%
N =2.888 N =1.435 N =409 N =285 N=116
Disnea 10%-70% 11%-62% 60%-88% 90%-95% 11%-62%
N =10.029 N =504 N =948 N =372 N =334
Insomnio 9%-69% 74% 36%-48% 55%-65% 31%-71%
N = 5.606 N =504 N =146 N =150 N = 351
Nauseas 6%-68% 43%-49% 17%-48% — 30%-43%
N =9.140 N =689 N =146 N =362
Estrenimiento 23%-65% 34%-35% 38%-42% 27%-44% 29%-70%
N =7.602 N =689 N =80 N= 150 N= 483
Diarrea 3%-29% 30%-90% 12% — 21%
N =3.392 N =504 N =80 N=19
Anorexia 30%-92% 51% 21%-41% 35%-67% 25%-64%
N=9.113 N =504 N =146 N =150 N =395

Tomada de: ARRIETA M., BALAGUE L.,BANUELOS A., CLAVE E., EGANA L., ETXEBERRIA A, GARCIA J., MERINO J.,
MILLET M, ROTAECHE R., SAGARZAZU J., SALAN J. ; Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos; 2008;

www.gencat.cat

La evaluacién del paciente debe ser multidisciplinar, es decir, no sélo el médico la debe hacer,

sino también la enfermera, personal auxiliar y el resto de profesionales. Pues es esencial

primero que nada desarrollar una buena historia clinica en la que se incluya anamnesis y

examen fisico muy detallados, para identificar los factores de riesgo y las posibles causas de

cada uno de los sintomas del paciente.
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La valoracién de la sintomatologia puede ser realizada en base a las escalas disponibles. Siendo
una buena estrategia, pues al estandarizar su utilizacién para los diferentes sintomas, no sélo

nos serviria como evaluacién inicial sino también para los seguimientos.

El tratamiento farmacolégico de estos pacientes debe ser individualizado, la decisién sobre su
utilizacion o no serd del paciente obviamente guiado por la informacidn que le brinde el
médico. Es necesario tener un abanico de opciones, y valorar el riesgo - beneficio y las ventajas
y desventajas. Estos pacientes son vulnerables, la mayoria reciben una gran cantidad de
medicamentos, y al afiadirle uno o varios mas, existe la posibilidad que en lugar de ayudarlo, le
produzcamos una iatrogenia. Su entorno y su estado psicoldgico pueden modificar la respuesta

al tratamiento.

Para elegir la via de administracién se debe evaluar al paciente, el tipo de medicacidon que
recibira, la disponibilidad de la misma entre otros factores. Sin embargo la via de eleccién en
estos pacientes es la via oral, seguida de la via transdérmica, via sublingual y finalmente la via

subcutanea.

7.1.1 Manejo del Dolor

El manejo del dolor de estos pacientes debe ser una combinacion de tratamiento
farmacolégico, psicoterapias, rehabilitaciones, entre otras garantizando un manejo
multidisciplinario que se enfoque en todas las esferas del paciente. Es necesario que su manejo

se base sobre todo en el tipo e intensidad del dolor. Para la intensidad del dolor existen escalas

37



y la mds usada es la Escala Visual Analdgica (EVA), es una buena herramienta para el control del

dolor.

El tratamiento farmacoldgico se basa en la Escalera Analgésica de la OMS, pues se han

realizado varios estudios en los que se evalud su eficacia. Una revisidn basé la eficacia de la

escalera entre un 45% vy 100%>.

Figura 5. Escalera Analgésica de la OMS

Técnicas
instrumentales

A

Opioides
potentes

Opioides
débiles
AINES

ViA SUBCUTANEA Y ADYUVANTES

Tomada de: ARRIETA M., BALAGUE L.,.BANUELOS A., CLAVE E., EGANA L., ETXEBERRIA A, GARCIA J., MERINO J.,
MILLET M, ROTAECHE R., SAGARZAZU J., SALAN J. ; Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos; 2008;
www.gencat.cat

a. Primer Escaldn: Analgésico No Opioides, los mas usados son Paracetamol, y Metamizol. La
eficacia de ellos en los estudios ha mostrado ser igual.

b. Segundo Escalén: Opioides débiles, en este grupo tenemos Codeina, Dihidrocodeina vy

Tramadol.
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c. Tercer Escalén: Opioides potentes, incluyendo a la Morfina, Fentanilo, Oxicodona,
Metadona y Buprenorfina. Siendo la Morfina la de eleccién, la via de administracién a usar
sera la oral, al inicio la indicacién sera cada cuatro horas, una vez alcanzada la analgesia se
puede cambiar a morfina retardada en dos dosis, y hasta una sola dosis diaria. Pero en los
casos en los que el manejo es dificil, la dosis puede irse aumentando en un 25-50%.

Se pueden combinar los escalones, en casos especiales.

d. Cuarto Escaldn: fue propuesto como alternativa para pacientes en los que el control del
dolor sea dificil. En el que se circunscribirian las técnicas instrumentales como aplicacion

epidural de opioides, bloqueos simpdticos y otras opciones quirurgicas.

Como analgésicos coadyuvantes, podemos mencionar a los antidepresivos, anticonvulsivantes,
anestésicos locales, antagonistas de N-metil-D Aspartico, corticoides, relajantes musculares,
benzodiacepinas, bifosfonatos, radioterapia, el objetivo de estos es trabajar en conjunto con

los opioides dependiendo del tipo de dolor.

7.1.2 Manejo de la Ndusea y/o Vomito

Las causas de ndusea y/o vomito pueden ser varias, en las que este comprometido ya sea el
sistema nervioso y/o el gastrointestinal, medidas terapéuticas como la quimioterapia o
radioterapia, los opioides. Por eso, su manejo se ha basado en el estudio de sus diferentes

causas.
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En el caso de pacientes con necesidades paliativas el medicamento que ha mostrado
efectividad ha sido la Metoclopramida, el mismo que corresponde a la familia de los
antagonistas de los receptores dopaminérgicos. Con respecto a causas especificas, en el caso
de obstruccion intestinal o hipertensién endocraneal, la eleccién podria ser un corticoide, pero
si se trata de opioides se puede cambiar o utilizar un antagonista de receptores

dopaminérgicos y hasta antihistaminicos si su origen fuera vestibular.

Los pacientes oncoldgicos han sido los mas estudiados, pues antes de Quimioterapia o
Radioterapia es necesaria una profilaxis de 24 horas. En el caso de la Quimioterapia, la
combinacion de un corticoide como es la Dexametasona mds antagonista de receptores de
serotonina como es el Ondasetron ha demostrado ser muy eficaces. Para la Radioterapia,
aunque existe poca evidencia, su manejo podria ser sélo un antagonista de receptores de

serotonina o combinado con corticoides.

7.1.3 Manejo de la Depresion

La depresion es tres veces mas frecuente en este tipo de pacientes, por lo tanto es muy
importante diagnosticarla y estar en constante seguimiento del estado emocional del paciente,
ya que, su presencia puede complicar las patologias ya existentes, empeorando la calidad de
vida para el paciente y su familia, aumentando el riesgo de suicidio y la solicitud de muerte

anticipada.
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Para el diagndstico de depresidon es posible utilizar los Criterios de DSM-IV modificados,
analizando principalmente el aspecto emocional y cognitivo, mas que por el somatico.
Aprendiendo a diferenciar un estado depresivo propiamente dicho, del duelo normal y del

trastorno adaptativo con animo deprimido.

La falta de estudios limita la evidencia sobre su tratamiento, no obstante la mayoria de
expertos recomienda la combinacién de psicoterapia de apoyo, educacién al paciente y a su

familia mas el uso de antidepresivos.

El manejo que reciba el paciente depende mucho de la disponibilidad de recursos asi como de
la gravedad de la depresidn, sin embargo los estudios revelan que el apoyo psicolégico
brindado por el equipo del paciente es suficiente en muchos de los casos. Con respecto a los
antidepresivos, se prefiere el uso de inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina, por
su perfil de efectos adversos. Su efecto sera evidente tras un periodo prudente de uso. En el
caso de pacientes que requieren un efecto mas rdpido, los psicoestimulantes son una muy

buena opcioén.

7.1.4 Manejo de la Desnutricidon

La evaluacion de la falta de apetito y de la desnutricién-caquexia tiene que ser en conjunto con
la familia por el componente cultural y social que existe sobre la falta de apetito y las

dificultades de la alimentacién. El manejo debe estar dirigido a su etiologia principal.
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Varios estudios han analizado el uso de estimulantes del apetito, entre ellos el acetato de

megestrol y los corticoides cuyo uso tiene efectos similares en estos pacientes.

7.1.5 Manejo del Insomnio

La evidencia que existe sobre insomnio en estos pacientes es escasa, una de las causas
principales puede ser que las quejas del paciente de no poder conciliar su suefio muchas veces,

no son escuchadas.

La terapia cognitivo conductual puede ser una buena opcidon para estos pacientes, sin embargo
se prefiere que se combine tratamiento farmacolégico con no farmacolégico para obtener
mejores resultados. Siendo una prioridad tomar medidas para la higiene del suefio. Sin antes,

haber explorado las posibles causas.

7.1.6 Manejo de la Disnea

El manejo de la disnea depende de su causa, en el caso en que el que esta sea reversible el
tratamiento es mas especifico para la patologia que la produce. A continuacidn algunos
ejemplos: broncodilatadores o corticoides para el broncoespasmo, diuréticos o digoxina para la
insuficiencia cardiaca, drenaje para el derrame pleural o neumotérax, transfusiones para la
anemia, anticoagulacién para tromboembolia pulmonar o ventilacién no invasiva para

insuficiencia respiratoria restrictiva.
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Si se trata de un paciente cuya enfermedad esta avanzada su manejo serdn medidas generales,

ello incluye administracién de oxigeno y uso de opioides.

Existe poca evidencia sobre los beneficios del uso de oxigeno en estos pacientes, aun no ha
sido posible determinar, que pacientes se beneficiarian de su uso y cudles no. El uso de

opioides, por via oral y parenteral ha demostrado ser muy util.

8. ATENCION PALIATIVA EN PACIENTES CON ENFERMEDADES NO ONCOLOGICAS

Actualmente, la Atencidn Paliativa estd dirigida no sélo a pacientes con Cancer sino a todo
paciente con enfermedades crdnicas irreversibles, progresivas, con prondstico limitado,

incluyendo aqui a patologias del sistema circulatorio, respiratorio, nervioso, hepatico, renal.

Se describen tres tipos de trayectorias distintas para estos pacientes:

e Deterioro progresivo y muerte en un periodo de semanas o pocos meses. Produciéndose
en el 20% de los pacientes mayores a 65 afios.

e Deterioro lento y progresivo con exacerbaciones agudas y frecuentemente una muerte
aguda. El 25%, de los pacientes mayores de 65 afios lo padecen.

e Deterioro lento y discapacidad progresiva para el autocuidado, muriendo por una
enfermedad intercurrente. Afectando al 40% de los pacientes mayores de 65 afos.

La mortalidad de los pacientes con varias comorbilidades, se produce a los 4 afios del alta

hospitalaria en un 60% de este tipo de poblacion, el 60% de estos fallecimientos ocurren

durante el primer ingreso o un afo tras el alta.
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8.1 VIH/SIDA

En el 2003, el gobierno de los Estados Unidos dio inicié al Presiden’t Emergency Plan for AIDS
Relief (PEPFAR) para el cual designoé 15 billones de dodlares. Este dinero estaba designado para
el tratamiento, prevencion, asistencia para orfanatos y ninos vulnerables, cuidado y apoyo de

personas infectadas™®.

Durante el 2007, se realizd un estudio con el objetivo de evaluar la situacién de este programa.
A continuacion mencionaré los resultados mas relevantes del mismo. Segun el lugar de
atencion los pacientes asistieron el 15% a hospitales de segundo y tercer nivel, el 25% a
hospitales de primer nivel, el 27% a centros de salud, el 17% a dispensarios médicos, y el 17%
tuvieron cuidado en casa. El nimero de pacientes atendido fue de 20 a 19000 pacientes,

dependiendo del lugar, la mayoria de ellos correspondia a mujeres en un 63%'%.

Los componentes de cuidado de mayor disponibilidad fueron: consejeria nutricional,
prevencidon con positivos, consejeria pre y post examen, multivitaminicos. Los de menor
disponibilidad fueron: contacto con un curador tradicional, opioides de gran potencia,
isoniazida. Las razones principales por las que se realizaba una referencia fue para: contaje de
CD4, manejo de cancer, carga viral, terapia psiquiatrica. El manejo en nifios fue referido en un

cincuenta por ciento®®.

PEPFAR esta compuesto de 5 areas de cuidado y apoyo:
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e Clinico: consejo y test de VIH, prevencion y tratamiento de enfermedades oportunistas,
prevencion de VIH y consejeria para cambio de comportamiento, alivio de sintomas y dolor
provocados por VIH, monitorizacion de la necesidad y adherencia de antiretrovirales, agua
potable, consejeria nutricional y apoyo por malnutricién.

e Psicolégico: consejeria en salud mental, cuidado familiar y grupos de apoyo, manejo del
alcoholismo, tratamiento para enfermedades psiquiatricas.

e Espiritual: la intervencion debe ir en relacion a la cultura, religion, y rituales del individuo y
su comunidad. Revisién y apreciacion de la vida, consejeria relacionados a esperanzas y
miedos, propdsito de vida, perddn y culpabilidad, pruebas de competencia de vida.

e Social: servicios legales, soporte nutritivo, inclusidn social.

e Prevencion: grupos de apoyo comunitario y clinico, condones y exdmenes a la pareja.

Menos de la mitad de los sitios donde se impartia cuidado a pacientes positivos ponia en

practica el cuidado en estas cinco areas’®.

La disponibilidad de antiretrovirales y todo lo que ello implica como es la consejeria para
mantener adherencia al tratamiento, monitorizacién de la toxicidad que producen los
antiretrovirales, y valoracién de la falla de los mismos correspondia a cerca de dos tercios de
los lugares donde se imparte cuidados. El manejo de dolor como cuidado paliativo fue realizado
con medicacién no opioide oral en la mayoria de los casos. Pocos fueron los lugares que no

. . . . 1
contaron con un especialista para el manejo de estos pacientes 8,
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En conclusidon, como podemos ver que ya desde afios atrds se ha pensado en la creacion de
programas con fines paliativos, de patologias independientes de cancer. Sin embargo, aln se

necesita trabajar en la mejora de los programas para dar una atencién de calidad.

8.2 NEUMONIA

En todo el documento se ha mencionado la aplicacién de atencidn paliativa en pacientes con
enfermedades crdnicas, sin embargo existen investigaciones en la que se sugiere la aplicacién
también en enfermedades de rdpida progresidon que llegan muchas de las veces a la muerte,
siendo el caso de una neumonia. Es evidente que el tiempo para poder preparar a la familia y al
paciente, como cuando se emplea los cuidados paliativos en etapas precoces de una
enfermedad crdnica, es corto. El objetivo de la atencién paliativa en estos casos seria disminuir
el sufrimiento, sobre todo al elegir la via de administracion del medicamento, la dosis

adecuada, el farmaco indicado que no afecte mas el estado del paciente®

Ahora tampoco es que todos los pacientes con neumonia van a morir, y necesitan de medidas
paliativas. Por lo que se debe evaluar la presencia de la siguiente sintomatologia: disnea,
congestidn respiratoria, delirio, dolor (pleuritico, malestar por la inmovilidad, por alguna
patologia pre- existente), preocupaciones por parte de los familiares (hiporexia, deterioro

répido)“'
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8.3 DIABETES

En el Journal of General Internal Medicine se publicd un estudio en el que se evalua la
importancia de los Cuidados Paliativos en una enfermedad crénica como es la Diabetes, al
valorar la carga sintomatica, incluso es evidente que la implementacién debe ser en etapas

precoces y no solamente en la etapa final del paciente.

Para aclarar esto se nombran los hallazgos principales del mismo, la edad media de los
pacientes fue de 60 afios, el 48% de sexo femenino. El dolor agudo fue prevalente con el 41.8%,
dolor crénico 39.7%, 24.6% fatiga, 23.7% neuropatia, 23.5% depresion, 24.2% insomnio y 15.6%
discapacidad fisica/emocional. La carga sintomatica fue prevalente sobretodo en pacientes con
periodo de vida corto. Pacientes mayores de 60 afios sufrieron de trastornos fisicos, a

diferencia de los menores afectados de trastornos psicoldgicos™.

Por todo ello la conclusidon principal del estudio fue que la Diabetes necesita aparte de control
cardiometabdlico, control paliativo de sus sintomas. La Asociacién Americana de Diabetes
estima que los pacientes continlan aumentando cada vez mas, por ello asegura que la atencion
paliativa es esencial. Ademas, sugieren la aplicaciéon en pacientes con enfermedad cardiaca y

falla renal®.
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8.4 ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

El Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry publicé un articulo en el que se analizé la
intervencién de los cuidados paliativos en la Esclerosis Amiotrépica lateral. Tiempo atrds ya fue
establecido, como consenso que el manejo de este tipo de esclerosis debia ser
multidisciplinario, no todos los sistemas de salud han integrado a los cuidados paliativos en su

tratamiento.

La implementaciéon de cuidados paliativos en la Esclerosis Amiotrépica Lateral, y en otras

enfermedades neurodegenerativas es la clave para garantizar una vida de calidad en estos

pacientes. Poniendo énfasis en la autonomia y dignidad del paciente®.
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CAPITULO III

METODOS

1. JUSTIFICACION

El propdsito de la realizacion de este tema de disertacion es para aprender a identificar y
diagnosticar aquellos pacientes con enfermedades crénicas oncoldgicas y no oncoldgicas que
ameritan cuidados paliativos en los diferentes servicios del Hospital General Dr. Enrique
Garcés, de esta manera evaluar las diferentes necesidades de los pacientes y decidir el manejo
que ellos requieren de acuerdo a la capacidad del médico y a los recursos del hospital. Por lo

tanto, reconocer cuando es necesario derivar al paciente a otro nivel de atencion.

El Hospital Dr. Enrique Garcés cuenta con varias especialidades y todas deben compartir sus
conocimientos para el bienestar del paciente, el fin seria formar un equipo multidisciplinario y
brindar el servicio que cada paciente necesita y no sélo en lo referente a la especialidad donde

esté siendo evaluado, ya sea por consulta externa o en hospitalizacién.

Al comparar el manejo que se realiza a cada paciente con los estdndares internacionales para
cuidados paliativos, se esta valorando el nivel de conocimiento en esta rama de la medicina, del
personal hospitalario y la necesidad o no de su capacitacién en este ambito. El hospital maneja
en su mayoria pacientes con enfermedades crdénicas, por lo tanto deberia ser un requisito

importante conocer y manejar pacientes que requieran medidas paliativas.
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3.1

3.2

PROBLEMA DE INVESTIGACION

e (Cual fue la prevalencia de pacientes que necesitaron cuidados paliativos en el Hospital
Enrique Garcés durante los meses de noviembre y diciembre del 20137
e (Cuales son las acciones que se realizan en estos pacientes, segin su necesidad en el

Hospital Enrique Garcés durante los meses de noviembre y diciembre del 20137

OBIJETIVOS

General: Determinar la prevalencia de pacientes que necesitan cuidados paliativos en el

Hospital Enrique Garcés durante los meses noviembre y diciembre del 2013.

Especificos:

e Identificar pacientes con enfermedades crdnicas con prondstico de vida limitado o
situaciones de enfermedad avanzada - terminal que requieran de medidas paliativas.

e Calcular la prevalencia de pacientes que necesitan cuidado paliativo por servicios:
medicina interna, cirugia general, urologia y traumatologia.

e Describir las necesidades de los pacientes que requieren medidas paliativas.

e Identificar el nivel de conocimiento sobre cuidados paliativos del personal médico.
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e Comparar las acciones que se realizan con los pacientes que requieren medidas
paliativas, con las descritas en guias de manejo paliativo tanto nacionales como

internacionales.

4. HIPOTESIS

Hipotesis primaria

La prevalencia de pacientes que necesitaron cuidados paliativos en el Hospital Enrique Garcés,

durante noviembre y diciembre del 2013, es mayor al 25%.

Hipodtesis secundaria

Las acciones que se realizan en estos pacientes, segun su necesidad, en el Hospital Enrique

Garcés durante los meses de noviembre y diciembre del 2013, no son las adecuadas.

5. METODOLOGIA

5.1 Operacionalizacion de variables

Cuadro 1. Prevalencia de Cuidados Paliativos

VARIABLE DEFINICION TIPO DE CATEGORIA INDICADOR
VARIABLE

Cuidados Cuidado paliativo es una | Cualitativa Si Porcentual

paliativos propuesta que mejora la
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calidad de vida de los No
pacientes y sus familias
gue se encuentran
atravesando un
problema asociado a
enfermedades que
amenazan con la vida, a
través de la prevencion y
alivio del sufrimiento,
por medio de la
identificacion temprana
y evaluacién impecable y
tratamiento del dolor y
otros problemas fisicos,
psicosociales y

espirituales'®.

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS ICO

VARIABLE DEFINICION TIPO DE VARIABLE CATEGORIA
Pregunta Pregunta intuitiva que integra | Cualitativa Si
sorpresa comorbilidad, aspectos No

sociales y otros factores'.




Eleccion/ Eleccién/ Demanda: el Cualitativa Si
Demanda o paciente o su cuidador No
Necesidad principal solicitan explicita o

implicitamente, la realizacidn

de tratamientos paliativos.

Necesidad: El médico

considera que este paciente

requiere medidas paliativas. *
Indicadores Cumplimiento de cualquiera Cualitativa Si
Clinicos de los siguientes criterios de No
Generales de severidad y fragilidad extrema
Severidad y en los ultimos 6 meses:
Progresion Marcadores nutricionales,

funcionales, otros marcadores

de severidad y fragilidad

extrema, distress emocional,

factores adicionales de uso de

recursos, comorbilidad®.
Indicadores Presencia de criterios Cualitativa Si
Clinicos objetivos de mal prondstico No

Especificos de

Severidad y

para las siguientes patologias

crénicas:
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Progresion por

Patologias

Enfermedad oncoldgica,
enfermedad pulmonar,
enfermedad cardiaca,
enfermedades neuroldgicas,
enfermedad hepadtica,
enfermedad renal y

demencia®.

Fuente: Proyecto NECPAL CCOMS ICO. Autor del cuadro: Fernanda Moreira

Cuadro 2. Encuesta Al Personal Médico

VARIABLE DEFINICION TIPO DE VARIABLE CATEGORIA

Decision Resolucidn que se realiza Cualitativa Lo maneja usted
sobre determinada Lo transfiere
situacion®. Ninguna

Equipo Grupo formado por expertos | Cualitativa Sélo

interdisciplinario | en distintas tematicas que Equipo
cooperan para la realizacion interdisciplinario
de ciertas actividades,
investigaciones, estudios®.

Anamnesis Anamnesis significa Cualitativa Si
interrogatorio. Después de la No

entrevista clinica, el médico
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debe recoger de forma
sistematica los datos que le
permitan elaborar una

patografia de su paciente®.

Dolor Sensacion o experiencia Cualitativa AINES
desagradable, sensorial y Opioides
emocional que se asocia a Antidepresivos
una lesién tisular verdadera o
potencial®.

Via de Rutas de entrada del Cualitativa Via oral

Administracion medicamento al organismo®. Via intravenosa

Via subcutanea
Via central
Via intramuscular

Ndusea/ Vomito | Nausea sensacidon de tener Cualitativa Antagonista de
urgencia de vomitar. receptores
Vémito es forzar al contenido dopaminérgicos
de estémago a subir a través Antagonista de
del eséfago y salir por la los receptores de
boca’. serotonina

Depresién Trastorno mental frecuente, Cualitativa Antidepresivos

gue se caracteriza por la

Apoyo psicoldgico
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presencia de tristeza, pérdida
de interés o placer,
sentimientos de culpa o falta
de autoestima, trastornos del
suefio o del apetito,
sensacion de cansancio y falta

de concentracion?,

Desnutricidon Estado patoldgico provocado | Cualitativa NPT
por la falta de ingesta o Mantiene la
absorcion de nutrientes®. hidratacion
Estimulantes del
apetito
Alimentacion
Insomnio Trastorno heterogéneo que Cualitativa Terapia cognitivo-

incluye la dificultad en la
conciliacion del suefio
(insomnio inicial), en el
mantenimiento (insomnio
intermedio), el despertar
demasiado temprano
(insomnio tardio), y el suefio

no reparador®.

conductual
Benzodiacepinas

Antidepresivos
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Disnea Experiencia subjetiva de Cualitativa Administra O,
molestia para respirar que Antibidticos
consiste en sensaciones Broncodilatadores
cualitativamente distintas que Corticoides
varian en intensidad®". Diuréticos

Opioides

Lugar de manejo | Espacio que puede ser Cualitativa Ambiente
ocupado por una persona hospitalario
para la realizacién de Domicilio

diferentes procedimientos™.

Fuente: Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Autor del cuadro: Fernanda Moreira

5.2 Muestra
n= Z* p*q
e2

n= tamano de la muestra

Z= intervalo de confianza

P= prevalencia de pacientes que necesitan cuidado paliativos

a=(1-p)

e= error estandar
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n=1.96> 0.25 * (1-0.25)
0.05°
n= 288
La prevalencia para el célculo de la muestra fue obtenida del Instrumento para la Identificacién

de Personas en Situacidon de Enfermedad Crdénica Avanzada y Necesidad de Atencidn Paliativa

en Servicios de Salud y Sociales *.

5.3 Tipo de estudio

Se trata de un estudio de descriptivo, transversal, prospectivo.

5.4 Procedimientos de diagndstico e intervencion

Para determinar si el paciente podia o no participar del estudio se tomaron en cuenta los

siguientes criterios de inclusién:

e Todo paciente con enfermedades crdnicas evolutivas con prondstico limitado o situaciones
de enfermedad avanzada — terminal. Pacientes con cdncer, enfermedad pulmonar
obstructiva crdnica, demencia, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, VIH/Sida,
enfermedades neuroldgicas como: enfermedad cerebrovascular, parkinson, etc.

e Pacientes con descompensacién de otras enfermedades, sobre todo crénicas vy

autoinmunes.
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e Pacientes de edad avanzada con varias comorbilidades.

e Paciente que acepten y firmen el consentimiento informado voluntariamente.

Criterios de exclusioén:

e Pacientes con enfermedades crdnicas controladas adecuadamente.
e Pacientes con enfermedades agudas, jovenes.

e Paciente que se nieguen a firmar y aceptar el consentimiento informado.

Una vez identificados se les aplicé el instrumento de NECPAL CCOMS ICO, y se les catalogd
como pacientes con necesidades paliativas de ser el caso. Para diagnosticar a un paciente e
incluirlo en el grupo de cuidados paliativos es necesario que la pregunta 1 de percepcién sea

NEGATIVA y cualquiera de las tres siguientes 2,3 o 4 sea POSITIVA.

5.5 Procedimientos de recoleccién de informacion

Para la recoleccidn de la informacién se aplicé el instrumento NECPAL CCOMS ICO (ANEXO 1) a
la historia clinica de todo paciente con enfermedad crénica evolutivas con prondstico limitado
o situaciones de enfermedad avanzada — terminal atendidos en hospitalizacion del Hospital

Enrique Garcés.
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Para la segunda parte del estudio se realizd una encuesta (ANEXO 2) al personal en donde se
evalud el manejo que ellos siguen con este tipo de pacientes y se lo compard con lo establecido

en las guias nacionales e internacionales para pacientes que necesitan atencion paliativa.

5.6 Plan de andlisis de datos

El cddigo utilizado para cada paciente fueron las iniciales del servicio al que pertenecieron y un

numero con tres digitos es decir:

e MEDICINA INTERNA MI001
e CIRUGIA GENERAL CG001
e TRAUMATOLOGIA TO001

e UROLOGIA UR001

El andlisis de un estudio de prevalencia debe constar de dos fases: estimacién de las medidas
de prevalencia y la de medidas de asociacidn. La significancia estadistica de este estudio sera
realizada en base a p<0.05, ya que es un valor establecido para la mayoria de investigaciones

de salud’.

Para el analisis de la encuesta, una vez realizada la misma, se codificé las respuestas de las
preguntas cerradas, transcribiéndolas a una tabla en Excel. Para las preguntas abiertas, fue
necesaria la presencia del investigador para dar ciertos limites a la respuesta de la misma. Se

determind el porcentaje obtenido en cada respuesta. Los resultados obtenidos fueron
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comparados con lo establecido en la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos

espanola del 2008.

5.7 Algoritmo de la investigacion
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Identificacion de guias de
referencia de manejo de
cuidados paliativos.

Aplicacién del Instrumento
NECPAL CCMOS - ICO, en
conjunto con la historia clinica.

4 )

Revisién de historia clinica para,
identificacion de pacientes que
cumplan los criterios de
inclusion.

\. J

Cdlculo de la prevalencia.

Cumplimiento de condiciones
bioéticas.

Contrastar con guias de manejo
de pacientes paliativos.

Realizacion de encuesta al
personal médico

S

Analisis de la encuesta

S

Fuente: Proyecto NECPAL CCOMS ICO y la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Autor: Fernanda

Moreira
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6. ASPECTOS BIOETICOS

El principal y tal vez Unico riesgo era que el paciente desconozca su diagndstico. Y al momento

de aplicarles el instrumento sospeche que algo no estaba bien con ellos.

Para poder aplicarle el instrumento fue necesario que el paciente lea el consentimiento

informado donde se explicaba los propdsitos, riesgos, beneficios, procedimientos que se

realizarian durante el estudio. Mientras el paciente no lo firme no pudo ser parte del estudio.

(ANEXO 3).

6.1 Principios Eticos de los Cuidados Paliativos

A continuacion se describen los principios éticos involucrados en los Cuidados Paliativos:

6.1.1 Principio de Veracidad

Es el fundamento de confianza en las relaciones interpersonales. Para cumplir el mismo el
médico se debe equipar de buenas habilidades de comunicaciéon y sensibilidad; para
determinar la forma, el momento, y el lugar indicado para dar una mala noticia. Es necesario
que el paciente conozca su realidad, para tener acceso al efecto terapéutico, el cual no es

posible si el paciente no libera sus miedos, preocupaciones y angustias®.
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6.1.2 Principio de Proporcionalidad Terapéutica

Debe existir una relacién proporcional entre los medios a utilizar y los resultados predecibles.
Siempre el tratamiento debe velar por el bienestar del paciente. Valorar siempre la utilidad o
no del tratamiento, las alternativas con su respectivo riesgo — beneficio, el prondstico con o sin

la medida, costos morales, fisicos, psicolégicos, econémicos”®.

6.1.3 Principio de Doble Efecto

Se aplica en las acciones con efecto positivo, pero a la vez negativo, como por ejemplo: el uso
de morfina para el manejo del dolor. Para lo que se han proporcionado las siguientes
condiciones: la accidon puede ser indiferente pero de preferencia buena; el efecto malo debe
ser bien tolerado; la aparicidn del efecto bueno, no dependa del malo; el efecto buscado debe

ser proporcional al dafio causado™.

6.1.4 Principio de Prevencién

Prevenir complicaciones y sintomas comunes durante el curso de la enfermedad, creando
planes de manejo en el caso de que sucedieran, y compartiéndolos con la familia para que ellos

también estén preparados™®.

6.1.5 Principio de No Abandono

Asi el paciente no acepte seguir el tratamiento que se le proponga, el médico debe estar

siempre junto a él, manteniendo la empatia®.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

1. PREVALENCIA DE PACIENTES CON NECESIDADES PALIATIVAS

El instrumento NECPAL CCOMS ICO se aplico a 307 pacientes, de los cuales 127 (41%)
correspondieron a Medicina Interna, 40 (13%) a Infectologia, 21 (7%) a Urologia, 52 (17%) a

Traumatologia, y 67 (22%) a Cirugia General.

La prevalencia de pacientes con necesidad de medidas paliativas, que acudieron al Hospital

Enrique Garcés durante noviembre y diciembre de 2013 se evidencia en la figura N°6:

Figura 6. Prevalencia de Pacientes con Necesidad Paliativa del Hospital Enrique Garcés
durante noviembre y diciembre de aiio 2013

PREVALENCIA PACIENTES CON NECESIDAD PALIATIVA
DEL HOSPITAL DR. ENRIQUE GARCES

Total de pacientes: 307

B No Atencidn Paliativa

W Atencion Paliativa

Fuente: Aplicacidon del Instrumento NECPAL CCOMS ICO a los pacientes del Hospital Enrique Garcés durante
noviembre y diciembre de afio 2013. Autor: Fernanda Moreira

65



De 127 pacientes de Medicina Interna incluidos en el estudio, 68 (54%) requirieron de cuidados
paliativos. De los indicadores clinicos especificos de severidad y progresidn por patologias, 26
pacientes (40%) cumplieron mds de un criterio. La comorbilidad de mayor prevalencia fue
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica mas Enfermedad Cardiaca Crdénica, en 13 pacientes

(19%).

En Urologia, 7 pacientes (33%) fueron identificados como pacientes con necesidades paliativas.
De los cuales, 3 (43%) cumplieron con criterios de Enfermedad Oncoldgica y Enfermedad Renal

Crdnica Grave.

Doce pacientes (30%) del servicio de Infectologia, fueron catalogados como pacientes que
ameritan atencidn paliativa. Cuatro pacientes (33%) de ellos, cumplieron criterios de severidad

y progresion, mientras que tres (25%) presentaron criterios de demencia.

En Traumatologia, de sus 15 pacientes (28%) con necesidades paliativas, 6 (40%) cumplieron
criterios de severidad y progresion. Los pacientes identificados en su mayoria fueron adultos
mayores, con o sin comorbilidades, quienes fueron ingresados por presentar fracturas de

cadera graves.

En Cirugia General, 21 pacientes (31%) requirieron de cuidado paliativo. De ellos, 6 (29%)
cumplieron con criterios de severidad y progresién. Cinco pacientes (24%) cumplieron criterios

de enfermedad Oncoldgica.
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En la figura N°7, se indica el porcentaje de pacientes, a quienes se les atribuyé uno o varios

indicadores clinicos especificos de severidad y progresion por patologias:

Figura 7. Criterios que se cumplieron segun la Patologia en los diferentes servicios del
Hospital Enrique Garcés durante noviembre y diciembre de afio 2013
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Fuente: Aplicacidon del Instrumento NECPAL CCOMS ICO a los pacientes del Hospital Enrique Garcés durante

noviembre y diciembre de afio 2013. Autor: Fernanda Moreira
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1.1 Andlisis Multivariado

Se realizd el analisis multivariado utilizando el EPI INFO. 7, tablas de 2*2, en el StatCalc se
cruzaron las variables correspondientes al instrumento NECPAL CCOMS ICO con los pacientes

con y sin necesidad de atencién paliativa, y se obtuvieron los siguientes resultados:

e Cuando es el mismo paciente o su cuidador principal quien solicita explicita o
implicitamente medidas paliativas, el OR calculado es indefinido, pues una de las celdas de
la tabla 2*2, fue cero. Ademds, no existe diferencia significativa en la variable de
eleccion/demanda entre el grupo con y el sin necesidades paliativas.

e Todo paciente cuyo equipo médico considere que requiere medidas paliativas tiene ciento
catorce veces mas riesgo de ser un paciente con necesidades paliativas. Su valor de p fue
de 0,000, mostrando ser estadisticamente significativo.

e Los marcadores nutricionales explorados en el instrumento fueron: albumina sérica
<2.5g/dl, pérdida de peso >10%, impresidn clinica de deterioro nutricional o ponderal
sostenido, intenso/severo, progresivo, irreversible y no relacionado. La presencia de
cualquiera de ellos, en los ultimos 6 meses, sin que estén relacionados con
descompensaciones agudas, tiene dos veces mas probabilidades de ser un paciente con
necesidades paliativas. Otra variable del instrumento que por su valor de p de 0,000, indica
ser estadisticamente significativo.

e Lla presencia de cualquiera de los siguientes marcadores funcionales: dependencia
funcional grave establecida, pérdida de dos o mas actividades basicas de la vida diaria,

impresion clinica de deterioro funcional sostenido, intenso/severo, progresivo, irreversible
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en los Ultimos 6 meses, hace que tengan trece veces mds riesgo de ser un paciente con
necesidades paliativas. La variable correspondiente a marcadores funcionales, es
estadisticamente significativa, el valor de p fue de 0,000.

Con respecto a los pacientes que cumplen dos o mas criterios de severidad y fragilidad
extrema tienen dos veces mas riesgo de ser un paciente con necesidad paliativa, sin
embargo no existe diferencia significativa pues el valor de p es de 0,051.

Segun lo obtenido en el analisis, aparentemente el distress emocional parece ser un factor
protector pues su OR es menor a uno. Este resultado es estadisticamente significativo pues
su valor de p fue de 0,001.

Todo paciente, que tenga dos o mds ingresos no programados en centros hospitalarios o
sociosanitarios por enfermedad crénica en el Ultimo afio, o necesidad de cuidados
complejos/intensos continuados ya sea en una instituciéon o en su domicilio, tienen cuatro
veces mas riesgo de ser un paciente con necesidades paliativas. La variable, uso de recursos
fue estadisticamente significativa, p = 0,000.

No se demostrd que el tener comorbilidades sea una razén para necesitar de cuidados
paliativos.

Todo paciente con criterios de enfermedad oncoldgica grave, ya sea, diagndstico
confirmado de metastasis, deterioro funcional significativo o sintomas persistentes mal
controlados o refractarios a pesar de un tratamiento dptimo tienen treinta y un veces mas
posibilidades de ser un paciente con necesidades paliativas. La variable enfermedad

oncoldgica, fue estadisticamente significativa pues su valor de p fue <0,05.
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Pacientes que cumplan dos o mas criterios de enfermedad pulmonar crénica grave
establecidos en el instrumento NECPAL CCOMS ICO, tienen dos y casi tres veces mayor
posibilidad de ser un paciente con necesidades paliativas. Su valor de p de 0,001, me
demuestra que es estadisticamente significativo.

Pacientes con dos o mas criterios de enfermedad cardiaca del instrumento NECPAL CCOMS
ICO, tienen cinco veces mds probabilidades de ser pacientes con necesidades paliativas.
Dato que es estadisticamente significativo, pues el valor de p fue de 0,000.

Pacientes que cumplen con criterios de enfermedad neurolégica crénica, ya sea, para
enfermedad cerebro vascular o enfermedades de motoneurona, esclerosis multiple o
parkinson, tienen cuatro veces mas riesgo de ser un paciente que requiere cuidados
paliativos. El valor de p para esta variable fue de 0,005, siendo estadisticamente
significativo.

Pacientes que cumplan criterios de cirrosis avanzada o carcinoma hepatocelular tienen
cuatro veces mayor posibilidad de ser un paciente con necesidades paliativas. Fue
estadisticamente significativo, con una p de 0,029.

Pacientes que cumplan el criterio de enfermedad renal crénica grave, no tienen ni mayor,
ni menor probabilidad de ser un paciente que requiere atencion paliativa. Dato que no fue
estadisticamente significativo pues el valor de p fue de 0,720.

Pacientes que cumplan con dos o mas criterios de demencia, ya sea de severidad,
progresidon o uso de recursos tienen un riesgo indefinido de ser pacientes con necesidades

paliativas.
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Tabla 2. Analisis Multivariado entre pacientes con Necesidades Paliativas y sin ellas con las
variables del Instrumento NECPAL CCOMS ICO

INTERVALO
DE CONFIANZA OR p
ELECCION/DEMANDA indefinido indefinido indefinido | 0,1571395116
NECESIDAD 50,6739 258,1020 114,3636 | 0,0000000000
MARCADORES
1,6531 4,6858
NUTRICIONALES 2,7831 |0,0000565925
MARCADORES
6,2564 27,0124
FUNCIONALES 13,0000 |0,0000000000
MARCADORES DE
SEVERIDAD Y 1,0000 4,5889
FRAGILIDAD EXTREMA 2,1421 0,0514178480
DISTRESS EMOCIONAL 0,1038 0,6363 0,2570 0,0019773257
USO DE RECURSOS 2,4695 6,5051 4,0081 |0,0000000112
CUIDADOS COMORBILIDADES 0,53 2,65 1,17 0,6748752
PALIATIVOS - - - -
ENFERMEDAD
p 4,1908 241,9982
ONCOLOGICA 31,8462 |0,0000003401
ENFERMEDAD
1,5315 5,6579
PULMONAR 2,9437 0,0014953932
ENFERMEDAD
. 2,6176 9,9871
CARDIACA 5,1130 0,0000005368
ENFERMEDAD
- 1,4898 12,3742
NEUROLOGICA 4,2936 |0,0053610968
ENFERMEDAD HEPATICA 1,1065 16,3799 4,2573 0,0292233961
ENFERMEDAD RENAL 0,5884 2,3614 1,1788 0,7208232402
DEMENCIA indefinido indefinido indefinido | 0,0000000002

Fuente: Aplicacidon del Instrumento NECPAL CCOMS ICO a los pacientes del Hospital Enrique Garcés durante
noviembre y diciembre de afio 2013. Autor: Fernanda Moreira
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2. RESULTADOS DE LA ENCUESTA REALIZADA AL PERSONAL MEDICO

Se realizaron 46 encuestas al personal médico del Hospital Enrique Garcés correspondiente a
los servicios de Medicina Interna (21), Urologia (2), Anestesiologia (1), Cirugia General (13),

Psiquiatria (2), y Emergencia (7).

En la figura N°8 se detalla, la decisién del personal médico con respecto al manejo inicial, tras
ser identificado un paciente con necesidades paliativas, instante en el que decide si debe ser

manejado por su médico de cabecera o ser transferido.

Figura 8. Decisidn sobre el Manejo de un Paciente que Necesita Medidas Paliativas por parte
del Personal Médico del Hospital Enrique Garcés

DECISION SOBRE EL MANEJO DE UN
PACIENTE QUE NECESITA MEDIDAS
PALIATIVAS

4% 2%

B Lo maneja usted
M Lo transfiere
Ninguna

HN/A

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira
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La opinién de los médicos encuestados con respecto a la formacién de un equipo
interdisciplinario para la toma de decisiones sobre el manejo de un paciente con necesidades

paliativas, se expresa en la figura N°9.

Figura 9. Personal médico del Hospital Enrique Garcés, a Favor de la Formacion de un Equipo
Interdisciplinario

PERSONAL A FAVOR DE LA FORMACION DE
UN EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

4%

B Equipo interdisciplinario

N/A

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

La importancia de considerar los factores de riesgo y las posibles causas de la sintomatologia, a
partir de la elaboracién de una buena historia clinica, antes de iniciar el tratamiento puede ser

evidente. La figura N° 10 demuestra, que la mayoria estdn de acuerdo con ello.
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Figura 10. Personal Médico del Hospital Enrique Garcés a favor de una Buena Anamnesis
antes de Decidir el Tratamiento

PERSONAL A FAVOR DE LA ELABORACION DE UNA
BUENA ANAMNESIS ANTES DE DECIDIR EL
TRATzAlyMIENTO

| Si

H No

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

Las preguntas que se mencionan a continuacion fueron basadas en la sintomatologia principal
de un paciente en cuidado paliativo. Para el manejo del dolor, el personal médico utiliza
diferentes criterios basandose principalmente, en el tipo del dolor y su intensidad. No todos
consideran la Escalera Analgésica de la OMS, como opcidn esencial. Como se demuestra en la
figura N° 11. En otros como opciones se menciond a: paracetamol, corticoides, morfinicos
sintéticos, y bloqueos nerviosos. Diecisiete médicos (37%), no contestaron correctamente esta

pregunta.
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Figura 11. Manejo del Dolor, Priorizando el Medicamento de Mayor Utilizacién por parte del

Personal Médico del Hospital Enrique Garcés

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

% segun el mas utilizado

MANEJO DEL DOLOR, PRIORIZANDO EL
MEDICAMENTO DE MAYOR UTILIZACION

AINES

Opioides

Antidepresivos

Otros

m1°

37%

20%

4%

2%

m2°

20%

28%

7%

9%

m3°

4%

11%

41%

7%

m4°

2%

4%

11%

46%

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda

Moreira

La via de administracién mas utilizada fue la via oral, seguida de la via intravenosa y la via

subcutdnea. Tal como se evidencia en la siguiente figura N° 12.
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Figura 12. Via de Administracion de Preferencia, del Personal Médico del Hospital Enrique
Garcés

VIA DE ADMINISTRACION DE PREFERENCIA
40% 3%
30% - 28%

22%
20% -
11%

10% -
0% - : _ e

Via Oral Via Intravenosa Via Subcutanea  Via Central N/A

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

Para el manejo de la ndusea y el vémito, el medicamento de mayor utilizacién correspondié a
los antagonistas de receptores dopaminérgicos. A continuacion en la figura N° 13 se evidencia,

la respuesta seleccionada por el resto del personal médico.

Figura 13. Medicamento de Mayor Utilizacion para Nausea/Vémito, por el Personal Médico
del Hospital Enrique Garcés

MEDICAMENTO DE MAYOR UTILIZACION PARA
NAUSEA/ VOMITO

9% 4%

B Antagonistas de R
Dopaminérgicos

B Antagonistas de R
Serotoninérgicos

W Otros

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira
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En lo que al manejo del paciente paliativo con depresion se refiere, el tratamiento preferido

fue el combinado, como podemos apreciar en la figura N° 14.

Figura 14. Manejo de Preferencia para el Paciente Paliativo con Depresion, por el Personal
Médico del Hospital Enrique Garcés

MANEJO DE PREFERENCIA PARA EL PACIENTE
CON DEPRESION

9%

B Apoyo Psicoldgico
mAyB

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

Para el manejo de la desnutricion, mds del 50% de médicos esta de acuerdo con continuar con

la alimentacion. El resto de opciones se evidencian en la figura N°15:
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Figura 15. Manejo para el Paciente Paliativo con Desnutricidon, del Personal Médico del
Hospital Enrique Garcés

MANEJO PARA EL PACIENTE CON
DESNUTRICION
57%
60%
40%
0% 15% 15% o
? 3 2% 2%
0% i I . | |
Alimentacion NPT N/A Estimulantes Hidratacion Otros
de apetito

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

Las benzodiacepinas son las preferidas por el personal médico para el insomnio. Otros
mencionaron el uso de inductores del sueio. La preferencia por el resto de opciones, se detalla

en la figura N° 16:

Figura 16. Manejo de Preferencia para el Paciente Paliativo con Insomnio, por el Personal
Médico del Hospital Enrique Garcés

MANEJO DE PREFERENCIA PARA EL PACIENTE CON
INSOMNIO
40% 35% 33%
20% - 1>% F7 77
0% -
Benzodiacepinas Terapia Cognitivo- Otros Antidepresivos N/A
Conductual

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira
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Se puede evidenciar que en el caso de disnea, la administracién de oxigeno es la opcidn
preferida por el personal médico. Existe un pequeno porcentaje de médicos, que combinan

varias opciones por ejemplo: administracién de O, mas broncodilatadores y/o mas opioides.

Figura 17. Manejo del Paciente Paliativo con Disnea, por el Personal Médico del Hospital
Enrique Garcés

MANEJO DEL PACIENTE CON DISNEA

Administracion de 02 46%
Mds de una opcidn
Opioides
Broncodilatadores
N/A

Corticoides

Antibidticos

Diuréticos

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

Como lo indica la figura N° 18, el lugar de manejo favorecido es el domicilio.
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Figura 18. Lugar de Manejo del Paciente Paliativo por el Personal Médico del Hospital Enrique
Garcés

LUGAR DE MANEJO DEL PACIENTE
PALIATIVO

B Ambiente hospitalario
. Domicilio

89%

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira

La mayoria del personal médico esta de acuerdo en la importancia de conocer sobre el manejo

de pacientes con necesidades paliativas.

Figura 19. Importancia del Aprendizaje sobre Manejo de Cuidados Paliativos, para el Personal
Médico del Hospital Enrique Garcés

IMPORTANCIA DEL APRENDIZAJE SOBRE
MANEJO DE CUIDADOS PALIAVOS

| Si
N/A

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira
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Para evaluar el nivel de conocimiento del personal médico, se buscd un instrumento validado

en espafiol, sin embargo hasta el momento no existe uno®. Por tanto, se cred una escala de

cumplimiento de las normas para poder evaluar el conocimiento de la siguiente manera:

Escala de cumplimiento Porcentaje
Satisfactoriamente >90%
Medianamente 50-89%
Muy Poco 25-49%
Nada o casi nada <24%

Tabla 3. Valoraciéon del Nivel de Conocimiento del Personal Médico del Hospital Enrique

Garcés segun Escala

% % Escala de
Elemento de Valoracion | Respuesta Correcta R.C. |R.l. |Conocimiento
Decisidn sobre el Manejo
del Paciente Lo maneja usted 39%| 61% | Muy Poco
Formacidn de Equipo
Interdisciplinario Equipo Interdisciplinario 96% | 4% |Satisfactoriamente
Importancia de la
Anamnesis Si 98% 2% | Satisfactoriamente
Manejo del Dolor AINES 37%| 63% | Muy Poco
Opioides 28% | 72% | Muy Poco
Antidepresivos 41%| 59% | Muy Poco
Otros 46% | 54% | Muy Poco
Via de Administracién Via oral 37%| 63% | Muy Poco
Manejo de Nausea/ Antagonistas de R
Vomito Dopaminérgicos 48% | 52% | Muy Poco
Antidepresivos y apoyo
Manejo de Depresidn psicolégico 91%| 9% | Satisfactoriamente
Manejo de Desnutriciéon | Estimulantes del apetito 9% | 91% | Nada, o casi nada
Manejo de Insomnio Terapia cognitivo - 33%| 67% | Muy Poco
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conductual

Manejo de Disnea Opioides 22% | 78% | Nada, o casi nada
Lugar de Manejo del
Paciente Domicilio 89% | 11% | Medianamente

R.C.: Respuesta Correcta; R.l.: Respuesta Incorrecta
Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda

Moreira

Como se muestra en la figura N°20, el conocimiento sobre cuidados paliativos es muy escaso
por parte del personal médico.

Figura 20. Evaluacién del Nivel de Conocimiento del Personal Médico del Hospital Enrique
Garcés segun una Escala.

Evaluacion del Nivel de Conocimiento segun
una Escala

46%

Muy Poco Satisfactoriamente Nada/Casi nada Medianamente

Fuente: Aplicacion de la encuesta del anexo 2 al personal médico del Hospital Enrique Garcés. Autor: Fernanda
Moreira
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CAPITULOV

DISCUSION

1. INTERPRETACION E IMPLICACION DE LOS RESULTADOS

1.1 Prevalencia de Pacientes con Necesidades Paliativas

De los pacientes atendidos durante noviembre y diciembre de 2013, en los servicios de
Medicina Interna, Infectologia, Urologia, Traumatologia y Cirugia General del Hospital Enrique
Garcés, trescientos siete cumplieron con los criterios de inclusién, por lo que, se les aplicé el
Instrumento NECPAL CCOMS ICO. Luego de su aplicacion, se valoré qué pacientes tuvieron
como respuesta un NO a la pregunta sorpresa y al menos una respuesta afirmativa en el resto
de preguntas. Todo el que cumplié estos criterios, fue catalogado como paciente con
necesidades paliativas, correspondiendo a ciento veintidés (40%), de los trecientos siete
pacientes. Superando con el 15%, a la prevalencia que se encontrd en la literatura, de datos

epidemiolégicos chilenos™.

Segln la OMS, las muertes por enfermedades crdnicas, sobre todo por enfermedad
cardiovascular y tumores malignos, constituyen el 60% de las causas a nivel mundial. La
Organizaciéon Panamericana de la Salud espera que en el 2020, la causa principal de 840 000
defunciones proyectadas sea por cancer. Ademas, la esperanza de vida promedio a nivel

mundial es de 65 afios, y para el 2025 se prevé que un tercio de la poblacién tenga esta edad**
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. Con este predambulo y tras lo obtenido en el presente estudio, se puede argumentar que los
pacientes con necesidades paliativas estan aumentando afio tras afio, por lo que es necesaria la
conformaciéon de un servicio de Cuidados Paliativos en el Hospital Enrique Garcés. Ya que los
lugares que en la actualidad cuentan con Cuidados Paliativos, no tendrian la capacidad para

atender al total de pacientes que lo ameritan.

Ciento veintisiete pacientes (41%), de los 307 pacientes incluidos en el estudio, fueron
atendidos en Medicina Interna, servicio donde se encontré la prevalencia mas alta de pacientes
con necesidades paliativas, puesto que, de los pacientes que atendié entre noviembre vy
diciembre de 2013, 68 pacientes (54%) tenian necesidades paliativas. El resto de servicios

incluidos en el estudio, atendié un promedio de 30.5%.

1.2 Encuesta al Personal Médico

La realizacion de las encuestas al personal médico reveld que es necesaria la capacitacion en
cuidados paliativos, ello se evidencia al comparar los resultados de la encuesta con una guia de
referencia. Y no sdlo los resultados lo demuestran, sino el mismo personal médico esta de
acuerdo con que es importante aprender a manejar a estos pacientes. Las razones que
proponen en la encuesta son:

e Mejorar la calidad de vida.

e Saber identificar a estos pacientes.

e Conocer el manejo adecuado para estos pacientes.

e Aprender cuando limitar el esfuerzo terapéutico.
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e El gran nimero de pacientes que forman parte de este grupo y no estdn siendo manejados
como deberian.

e Evitar el uso de recursos innecesarios.

La primera decisidn con respecto a la atencion de un paciente con necesidades paliativas, para
veinticinco médicos (54%) fue transferirlo a otro nivel de atencién. Cuando primero, se debe
evaluar al paciente en todo su contexto. Esta evaluacién podria hacerla el mismo médico de
cabecera, siempre y cuando cuente con conocimientos paliativos basicos. Y sea el mismo quien

decida, si el paciente necesita o no de un nivel de atencién mas especializado.

En la pregunta sobre la toma de decisiones por un solo médico o por un equipo
interdisciplinario, fue una de las que casi logré una respuesta unanime, cuarenta y cuatro
médicos (96%) estuvieron de acuerdo con la formacién del equipo interdisciplinario tal como

esta establecido en la Guia sobre Practica Clinica de Cuidados Paliativos espafiola.

Tras la identificacion del paciente y el andlisis de sus necesidades multidisciplinarias, es
importante que cada sintoma sea evaluado minuciosamente determinando sus factores de
riesgo y posibles causas, para conocer la orientacion que tendrad que seguir el tratamiento.
Cuarenta y cinco médicos (98%), estd de acuerdo con esta evaluacién previa a la eleccion del
tratamiento. Y aunque al contestar la pregunta muchos dijeron que es absurda, no todos lo

hacen al momento de tener un paciente frente a ellos.
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De los once sintomas mas frecuentes que reporta la literatura en los enfermos con necesidades
paliativas, en la encuesta sélo se incluyeron siete: dolor, ndusea y/o vomito, depresidn,
desnutricién, insomnio y disnea, fue suficiente para determinar el nivel de conocimiento. La
mayoria de preguntas propuestas en la encuesta causaron controversia, sin embargo, el
paciente paliativo es un paciente diferente, para quien se ha desarrollado una guia. La guia se

baso en la evidencia que existe sobre su manejo.

La escalera analgésica de la OMS, constituida por tres escalones ha demostrado ser la mejor
forma para el manejo del dolor, existe un grupo de autores que proponen un cuarto escaldn.
Cada uno de los escalones propone un grupo especifico de fdrmacos analgésicos, los cuales
pueden ser combinados y hasta se pueden incluir adyuvantes. El primer escaldon lo ocupan los
AINES, seguido de los Opioides débiles y finalmente Opioides potentes. Para el personal
médico, aparentemente esta escalera no es puesta en practica pues no todos respondieron
basandose en la misma. Por ello es que el 37% utiliza AINES como primera opcidn, el 28%
Opioides como segunda opcién, el 41% Antidepresivos como tercera opcion y el 46% en cuarto

puesto coloca a otras opciones.

La via de administracidn de eleccidn de un paciente paliativo, es la via oral por ser una via
factible, aceptada por los pacientes, no invasiva. Existen otras vias como la transdérmica,
sublingual y subcutdnea que también son muy utilizadas. Al comparar con la respuesta del

personal médico, diecisiete médicos (37% ) utilizarian la via oral, trece (28%) via intravenosa.
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Los antagonistas de receptores dopaminérgicos, cuyo agente mas utilizado es |la
metoclopramida, es el grupo de antieméticos de eleccion para pacientes paliativos. Veintidds
médicos (48%) estan a favor del uso de antagonistas de receptores dopaminérgicos para el
control de la ndusea y/o vémito. Este porcentaje pudo haber sido mayor, sin embargo hubo
confusién al momento de determinar a qué grupo pertenece la metoclopramida. La intencion
también era conocer las razones por las que lo eligen con mayor frecuencia, sin embargo
muchos no contestaron, los que si lo hicieron dijeron que por una mejor respuesta y menores

efectos adversos.

Para el manejo de la depresidon, muchos expertos concuerdan que la combinacion de la
psicoterapia y antidepresivos seria la mejor opcion, con la que también estan de acuerdo,
cuarenta y dos médicos (91%). El insomnio, deberia ser tratado en base a terapias cognitivo
conductuales en estos pacientes, a pesar de la evidencia esa no es la misma opinion del
personal pues dieciséis médicos (35%) optarian por el uso de benzodiacepinas, y quince (33%)

iniciarian con las terapias cognitivo-conductuales.

Con respecto a la desnutricidn, la guia propone el uso de estimulantes del apetito como el
acetato de megestrol y los corticoides, sobre todo en pacientes con falta de apetito y caquexia.
Antes de iniciar cualquier tratamiento, es importante analizar el significado cultural y social
para el paciente y su familia de la falta de apetito y de las dificultades en la alimentacién. Sélo
cuatro médicos (9%) utilizarian estimulantes del apetito, veintiséis (57%) mantendrian la

alimentacion.
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Finalmente para el manejo de la disnea, lo principal es establecer la reversibilidad de la causa
principal. Si se trata de una causa reversible, el tratamiento es especifico para la patologia. No
obstante, en el paciente paliativo avanzado el tratamiento es en base a opioides. Sélo diez
médicos (22%) lo harian. Veintiuno (46%) administrarian oxigeno, aun no existen estudios que

demuestren su beneficio en estos pacientes.

Cuarenta y un médicos (89%) prefieren el domicilio. Y si el objetivo de los cuidados paliativos es
mejorar la calidad de vida y disminuir el sufrimiento del paciente, por lo tanto, en el calor de su

hogar se sentiria mejor.

El nivel de conocimiento del personal médico sobre cuidados paliativos segun la escala
corresponde al 46%, es decir, muy poco, coincidiendo con varios estudios. Como el de
Hernandez Belmonte, donde fueron evaluados 50 médicos y 50 enfermeras se evidencié que el
72% poseian escasos conocimientos. Un estudio mexicano, demostré que sdélo el 7% del
personal, tuvo conocimientos totales. Es necesaria, la capacitacion al personal médico sobre

cuidados paliativos.

2. NECESIDADES DE LOS PACIENTES

Como necesidad principal, se considera la aplicacién del instrumento NECPAL CCOMS ICO, en
los pacientes que pertenecen a los servicios de Medicina Interna, Cirugia General,
Traumatologia y Urologia tanto en la consulta externa como en hospitalizacion pues como

podemos ver la prevalencia de pacientes con Necesidades Paliativas es alta.
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Otra necesidad fundamental seria la conformacién de un equipo interdisciplinario que se
encargue de evaluar las diferentes necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales de
cada paciente, para que el manejo no sea sélo en base a las interconsultas. Donde cada médico
decide lo correspondiente a su especialidad sin analizar con el resto del equipo. Por lo tanto,
una gran necesidad de los hospitales con énfasis en los publicos seria la conformacién de un
Servicio de Cuidados Paliativos en el que se cuente con un equipo, que esté dispuesto a
atender tanto a nivel hospitalario como domiciliario, garantizando el seguimiento del paciente

y su familia.

Todos los pacientes y sus familias, necesitan informacién sobre atencién paliativa. Esta
necesidad surgid, al firmar el consentimiento informado, y la negativa por algunos de ellos, tan
solo al escuchar las palabras Cuidados Paliativos, pues pensaban que su muerte estaba cerca.
Ademas, es importante aclarar el concepto de muerte, eliminando asi todas las dudas y mitos
que existen sobre la misma. Ayudando al paciente y a su familia, aprender a enfrentar a la
muerte. Si el paciente y sus familiares tuvieran la informacién correcta, serian ellos los que

soliciten Atencidn Paliativa, pues tan sélo el 1.6% lo hizo en este estudio.

3. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Los estudios sobre Cuidados Paliativos en el Ecuador son escasos, por lo que se usé estudios
internacionales. Al momento de recolectar la muestra, para la identificacion de los pacientes,

muchos fueron reconocidos por una persona, a través de sus historias clinicas, sobre todo de

89



sus interconsultas, mas no por el apoyo de un equipo de médico, tal como esta recomendado

en el Proyecto NECPAL CCOMS ICO.

Para la valoracién del nivel de conocimiento del personal médico se cred una escala, al no

disponer de una ya validada.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

La prevalencia de pacientes con necesidades paliativas en el Hospital Enrique Garcés es del
cuarenta por ciento, cumpliéndose la hipdtesis primaria, pues supera el 25% propuesto.

La identificacion de pacientes con enfermedades crdnicas avanzadas evolutivas con
prondstico de vida limitado, al igual que la cantidad de pacientes con necesidades paliativas
fueron del 41% y 54% respectivamente, en el servicio de Medicina Interna.

Pacientes cuyo equipo médico haya solicitado medidas paliativas, cumpla criterios de
marcadores nutricionales (OR= 2,78), funcionales (OR= 13), utilice recursos (OR=4) tienen
mas posibilidades de ser un paciente con necesidades paliativas.

Paciente que cumplan criterios de enfermedad crénica grave se estd oncoldgica (OR=
31,84), pulmonar (OR= 2,94), cardiaca (OR= 5,11), neuroldgica (OR= 4,29), o hepatica (OR=
4,25) tienen mayor probabilidad de ser un paciente con necesidad de cuidados paliativos.
Al parecer, el tener una comorbilidad o enfermedad renal crénica grave no es un factor
protector, ni de riesgo para ser un paciente con necesidad de atencién paliativa.

El nivel de conocimiento del personal médico del Hospital Enrique Garcés sobre atencién
paliativa, segun la escala de conocimiento el 46% corresponde a muy poco, ello se
evidencio al comparar las acciones que realizan en los pacientes con necesidades paliativas

versus la guia sobre practica clinica de cuidados paliativos. Cumpliéndose de esta manera la
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hipdtesis secundaria, en la que se establece que las acciones realizadas por el personal
médico en pacientes paliativos no son las adecuadas.

7. Las limitaciones del estudio se redactaron en la discusion.
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2. RECOMENDACIONES

Pacientes y sus Familias

1. Implementar talleres, para que el paciente y sus familias adquieran la informacién
necesaria y veraz sobre Cuidados Paliativos. Para que sean ellos, quienes soliciten medidas
paliativas, al momento casi nadie lo hace.

2. Recomendar la creaciéon de un servicio de Cuidados Paliativos en el Hospital Enrique

Garcés, por la alta prevalencia de pacientes que se encontré durante el estudio.

Servicio v los Médicos

1. Aprender a identificar pacientes con enfermedad crénica avanzada evolutiva con

prondstico de vida limitado.

2. Utilizar el instrumento NECPAL CCOMS ICO, en los servicios del hospital, tras la
conformaciéon de un equipo interdisciplinario tanto para su aplicacion como para el manejo
de los pacientes identificados.

3. Sociabilizar la Guia Practica sobre Cuidados Paliativos, la cual ya fue validada para ser usada
en el pais.

4. Iniciar la capacitacién basica de cuidados paliativos a todo el personal médico, y posterior
formacién de equipos interdisciplinarios de calidad. Porque el nivel de conocimiento sobre

cuidados paliativos es escaso en el personal del Hospital Enrique Garcés.
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Educacién
1. Implementar la materia de Cuidados Paliativos en los estudiantes de pregrado y no sélo

como una optativa.

Investigacion

1. Incentivar a la realizacion de estudios sobre Cuidados Paliativos.
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ANEXOS

ANEXO 1

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS ICO, Version general

: . o
Generalitat de Catalunya O ICO

Departament de Salut Inetitat Catalh d'Omeslogia

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®
(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunts intuitiva que integra comarbilidad, aspectos sociales y otros factores

éle sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12 meses? | NO 0 s

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD" — explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afimativa

Eleccion / demanda: ‘el paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, S'
explicita o implicitamente, 2 realizacidn de ratamientos paliativos | de confort de forma exclusiva, O I ] MNe
proponen limitacion del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos espedficos o con findidad curativa?
r
Necesidad:; {considera que este padente requiere actual e medidas paliativas ot ientos | Sl [ MNe

palistivos?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION - explore la presencia de cuaquier de los
siguientes criterios de severidad y fragiidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquera de los siguientes, en los dlitimos 6 meses:
[[] Severidad: albimina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacion aguda S'
[] Progresidn: pérdida de peso > 10% O I
[ Impresidn clinica de deterioro nutridonal o ponderal sostenida, intenso [ severa, progresivo,

irreversible y no relacionado con proceso intercumente

Marcadores funcionales, cuzalguiera de los siguientes, en los Gltimos & meses:
[[] severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 & Kamofsky < 50%) r
[] Progresidn: pérdida de 2 o més ABVD (actividades basicas de |a vida diaria) a pesar de intervencidn 0 Sl 0

N

terapéutica adeauada °
[] Impresion dinica de deterioro funcional scstenido, intenso [ severo, progresive, irreversible y no

relacionado con proceso intercurrente
Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, a mencs 2 de los siguientes, en los Gltimos &
meses:
[] Ulceras por dectibito persistentes {estadio 11T - IV) S'
[ Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (= 1) O | [ ne
[ sindrome confusiona agudo
[] Disfagia persistente
[ Caidas (= 2)

I

Presencia de distress emocdional con sntomas pscddgicos sostenidos, intensos/severos, progregvas y O SI [ Ne

no relacionados con proceso interaurrente aguda

Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes: r

[] 2 & més ingresos urgentes (no programados) en certros hospitalarios o sociosanitarios por O Sl ] Mo
enfermedad cronica en el diimo ano

[ MNecesidad de cuidades complejos [ intensos continuades, bien sea en una institucidn o en domicilio

-
Comorbilidad: > 2 patologias concomitantes (] SI ] Ne



o
I'F Generalitat de Catalunya o) ICO

.
‘l i Departament de Salut

4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS - explore |2
presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las sguientes patologias seleccionadas

r
ENFERMEDAD ONCOLOGICA (silo requiere la presencia de un criterio) | Sl [ Ne

[[] Disgnostico confirmads de cancer metastasico (estadio [V) y en dgunos cascs —coma en las neoplasias de pulmdn, péncress, gastrica
y esofagicar también en estadio 111, que presenten; escasa respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, brote evdutivo en
transcurso de tratamiento o dfectacion metastasica de drganos vitales (SNC, higado, pulmaonar masiva, etc.)

[ Deterioro funcioral significativo (Palliative Performance Status (PPS) < S0%)

[ Sintomas persistentes mal contrdados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

r
ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o més de los siguientes criterios) O Sl [ No

Disnea de reposo o de minimes esfuerzos entre exacerbadones

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificll manejo, a pesar de tratamiento optimo bien tolerade

En caso de dispaner de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia scbre |a alidad de las pruebas), criterics de abstruccion
severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo sevem: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de dispaner de gasometria arterial basal, awmplimiento de criterios de oxigenaterapia domiciliaria o estar actualmente
realizando este tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

Od O god

r
ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos o mids de los sguientes criterios) O Sl [] Ne

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio [11 6 IV, enfermedad valvular severa o enfermedad coronana extensa no revasculanzable
Disnea o angina de reposo o & minimes esfuerzos

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificl manejo, a pesar de tratamiento dptimo bien tolerado

En caso de dispaner de emcardiografia: fraccidn de eyeccidn severamente deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 80 mmHg)
Insufidencia renal asociada (FG < 30 |/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardaca [cardiopatia isquémica, recurrentes (> 3 dlitimo afio)

o o |

r
ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS {1): AVC (sdlo requiere |2 presencia de un criterio) | | SI [ Mo

[[] Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): estado vegetativo persistente o de minima consciencia > 3 dias

[ Durante la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas
anticdisfagia), infeccidn urinaria de vias atas (pigonefritis) de repeticion (1), fiebre recurrente a pesar de antibidtices (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), llceras per declbito estadio 34 refractarias o demencia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,

r
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) O S| ] Ne
Deterioro pragresivo de la funcidn fisica y [ o cognitiva, a pesar de tratamiento dptimo

Sintomas complejos y dificiles de controlar

Problermas en el habla [ aumento de dificultad para comunicarse

Disfagia progresiva

Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratona

o o |

r
ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sdlo requiere |a presencia de un criterio) O SI [ No

[7] Cirresis avanzada: estadio Child C (determinado en awsencia de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamienta),
puntuacion de MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o
hemarragia digestiva alta por hipertension porta pergstente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscdpico y o candidato a
TIPS, en padentes no candidates a trasplante

[[] Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

’
ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sdlo requiere la presencia de un criterio) | SI [ Ne
[ Insufidencia renal grave (FG < 15) en paciertes no candidatos a tratamiento sustitutivo y [ o trasplante

r

DEMENCIA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) O Sl [ No

[ Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6¢), apariddn de incontinencia deble
(GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 o menos palabras inteligbles- (GDS/FAST 7)

[[] Criterios de progresidn: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades bdsicas de la vida diaria ) en los (itimos 6 meses, a pesar de
intervencion terapéutica adecuada (no valorable en situaddn hiperaguda por proceso intercurrente) o apanicidn de dificultad para
tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibirdn nutriddn enteral o parentera

[l Criterio de uso de recurses: miltiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
seplicemia, etc.- que condicionen deteriora funcional yfo cognitivo)
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ANEXO 2

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR
Facultad de Medicina

ENCUESTA

APLICACION DEL INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO PARA DIAGNOSTICO DE PACIENTES
QUE REQUIEREN DE MEDIDAS PALIATIVAS Y COMPARACION DE ACCIONES QUE SE REALIZAN,
CON LO ESTABLECIDO EN LAS GUIAS PARA ESTOS PACIENTES, EN PACIENTES DEL HOSPITAL
ENRIQUE GARCES DURANTE LOS MESES DE NOVIEMBRE Y DICIEMBRE DEL ANO 2013

PROPOSITO DEL ESTUDIO

Es establecer la prevalencia de pacientes con enfermedades crénicas que necesitan medidas
paliativas. Determinar el manejo que realiza el personal médico en estos pacientes, el cual sera
comparado con el manejo determinado en guias nacionales e internacionales acorde a niveles

de evidencia cientifica.

Cadigo

1. ¢Qué haria si tuviera un paciente que necesita medidas paliativas?
a. Lo maneja usted
b. Lo transfiere
¢. Ninguna

2. ¢Prefiere decidir usted sélo sobre el manejo de este paciente o formar un equipo
interdisciplinario?
a. Sodlo
b. Equipo interdisciplinario

3. ¢Antes de iniciar el tratamiento con el paciente, es importante determinar los
factores de riesgo y las posibles causas de su sintomatologia?
a. Si
b. No

4. ¢Qué utiliza para manejar el dolor? Enumere del 1-4, priorizando el tipo de
medicamento que mas utiliza.

a. AINES

b. Opioides

c. Antidepresivos
d. Otros

5. ¢éQué via de administracion utilizaria usted?
a. Viaoral
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Via intravenosa
Via subcutanea
Via central

Via intramuscular

ma oo

6. Para manejar un paciente con nausea o el vomito, équé tipo de medicamento es el
mas usado por usted? é¢por qué?
a. Antagonista de receptores dopaminérgicos
b. Antagonista de los receptores de serotonina
c. Otros

7. En un paciente con depresion, équé prefiere realizar?
a. Antidepresivos
b. Apoyo psicoldgico
c. ayhb.

8. ¢éQué utiliza para manejar la desnutricidon?
a. NPT

Mantiene la hidratacidn

Estimulantes del apetito

Alimentacion

Otros

®Paogo

9. Sisu paciente tiene insomnio, ¢qué manejo preferiria usted?
Terapia cognitivo-conductual

Benzodiacepinas

Antidepresivos

Otros

o 0 o w

10. ¢Qué utiliza para manejar la disnea?
a. Administra O,

b. Antibidticos

c. Broncodilatadores
d. Corticoides

e. Diuréticos

f. Opioides

g. Otros
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11. ¢Prefiere que este paciente permanezca en el ambiente hospitalario o qué se dirija a
su domicilio?
a. Ambiente hospitalario
b. Domicilio

12. Cree usted que es importante aprender a manejar pacientes paliativos. Si o no, épor
qué?

GRACIAS!
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ANEXO 3

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR
Facultad de Medicina

CONSENTIMIENTO INFORMADO

APLICACION DEL INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO PARA DIAGNOSTICO DE PACIENTES
QUE REQUIEREN DE MEDIDAS PALIATIVAS Y COMPARACION DE ACCIONES QUE SE REALIZAN,
CON LO ESTABLECIDO EN LAS GUIAS PARA ESTOS PACIENTES, EN PACIENTES DEL HOSPITAL
ENRIQUE GARCES DURANTE LOS MESES DE NOVIEMBRE Y DICIEMBRE DEL ANO 2013

LUGAR: Hospital Enrique Garcés

AUTORES: Fernanda Noemi Moreira Mafiay, estudiante de Medicina PUCE
Dr. Nelson Cevallos, Medicina Interna Hospital Enrique Garcés

Usted ha sido invitado a participar en un estudio de investigacién. El siguiente documento
puede contener palabras que usted no entienda. Por favor pregunte al investigador encargado
del estudio para que le explique cualquier palabra o informacidn que usted no entienda
claramente. Antes de que usted decida participar por favor lea este consentimiento
cuidadosamente.

PROPOSITO DEL ESTUDIO

Es establecer la prevalencia de pacientes con enfermedades crdnicas que necesitan medidas
paliativas, a la vez se quiere determinar el manejo que realiza el personal médico en estos
pacientes, el cual serd comparado con el manejo determinado en guias nacionales e
internacionales acorde a niveles de evidencia cientifica.

Para la realizacién del mismo es necesario que usted me ayude a completar el siguiente
cuestionario.

CRITERIOS DE INCLUSION
El estudio es completamente voluntario. Usted puede abandonar el mismo cuando lo sienta
necesario, no existird ninguna penalidad o pérdida de beneficios. Para participar en el mismo

usted debe sufrir de una enfermedad crdnica, progresiva.

Se espera que en este estudio participen 288 personas, pertenecientes a los servicios de
medicina interna, cirugia general, urologia y traumatologia.
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PROCEDIMIENTOS

Participar le tomard 5 minutos de su tiempo pues sélo necesito que lea el consentimiento y me
autorice acceder a informacion sobre su salud.

RIESGOS

El principal y tal vez el Unico que usted desconozca la magnitud real de su enfermedad y se
enteré de estd por medio de este estudio.

BENEFICIOS

Al diagnosticarlo como paciente de cuidados paliativos, se podrd mejorar su manejo. Sin
embargo, el hospital alin no cuenta con este servicio. Por lo que este estudio servirad para
proponer la creacién del mismo y la capacitacién a todo el personal médico en esta area.

PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

Si usted elige participar en este estudio, el investigador conseguird informacidn personal sobre
usted y sobre su salud.

Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados en revistas cientificas y seran
presentados en la defensa de tesis, pero su identidad no sera divulgada.

CONSENTIMIENTO:

Yo, , con numero de cédula

, he leido la informacion de esta hoja, o se me ha leido de manera adecuada.

Todas mis preguntas sobre el estudio y mi participacién han sido contestadas. Yo autorizo el uso
de mi informacion para los propdsitos descritos anteriormente.

Firma del Participante Fecha

Firma del Investigador Principal
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