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INTRODUCCION

La cantidad de enfermedades son innumerables y con el paso del tiempo van en aumento. Sin
embargo; existen miles de patologias cronicas y oncoldgicas que deterioran considerablemente la
vida de un paciente, sobre todo cuando el tratamiento médico, quimioterapéutico, radiactivo, etc.
empieza a generar molestias en el paciente que tienden a desgastar y deteriorar su calidad de vida.

Debido a ello, es de suma importancia contar con un protocolo de atencién emocional, psicolégico,
espiritual y sobre todo que busque disminuir el dolor y malestar general en el que estos pacientes
se encuentran. Con el objetivo de mejorar su calidad de vida y hacer que su paso por los diferentes
tratamientos a los que se veran sometidos sean lo més confortable posible tanto para ellos como
para su familia, la presente investigacion realiz6 un diagnostico de la necesidad de implementar
un protocolo de atencién de pacientes residentes del Hospital Virgen del Socorro con necesidad
de cuidados paliativos y enfermedades crénico-degenerativas y oncoldgicas en fase terminal

durante el periodo de julio a diciembre del afio 2021.

Pese a que el Hospital Virgen del Socorro alberga a varios pacientes con enfermedades cronico-
degenerativas y oncoldgicas, inicamente el 16% correspondientes a 24 pacientes del total amerita
cuidados paliativos. De los cuales el 12% presentd patologia oncoldgica, mientras que el 88%
presentd enfermedad cronico-degenerativa, las mas prevalentes fueron: Paralisis cerebral (38%),
seguido de epilepsia (17%) y epilepsia con enfermedad pulmonar asociada (9%), lo cual dejo6 en
evidencia que los trastornos neuroldgicos pueden llegar a reducir mucho la calidad de vida de un
paciente, por lo que fue fundamental evaluar de forma adecuada las patologias de manera que se

reduzca la progresion de las mismas.

Debido a que el Hospital Virgen del Socorro al momento de la investigacion no tenia ningun
protocolo de cuidados paliativos, pese a que alberga una cantidad considerable de pacientes con
enfermedades cronico-degenerativas y oncologicas surgio la necesidad de implementar un
protocolo en beneficio de dichos pacientes a quienes al implementar los cuidados paliativos

pertinentes mejorara considerablemente su calidad de vida.



CAPITULOI.
MARCO METODOLOGICO

1.1 Justificacién

Los cuidados paliativos son un enfoque para mejorar la calidad de vida de quienes padecen
enfermedades crénicas o limitantes. La atencion paliativa son acciones que incluyen la prevencion
y el alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento de
problemas fisicos, psicosociales y espirituales que tienen como objetivo mejorar la calidad de vida.
Se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados paliativos. (Organizacion
Panamericana de la Salud, s.f.)

Una amplia variedad de enfermedades requiere cuidados paliativos como enfermedades crénicas
y muchas otras afecciones como, por ejemplo, enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide,
enfermedades neuroldgicas, demencia, anomalias congénitas, entre otros. (Organizacion Mundial
de la Salud, 2020)

En El Hogar Virgen del Socorro de las Obras Sociales del Santo Hermano Pedro se alberga a 255
residentes con discapacidades, la mayoria con diagndsticos de paréalisis cerebral, epilepsia y
enfermedades crénicas, por lo que surge la necesidad de abordar las necesidades de cuidados
paliativos, para lo cual se utilizara la evaluacion mediante el instrumento NECPAL CCOMS ICO
que tiene como objetivo mejorar la atencion paliativa de los servicios de salud que alberga
enfermos crénicos, mediante la identificacion precoz de las necesidades paliativas, el instrumento
debe ser completado por el equipo interdisciplinario tratante, que conoce al paciente y su
evolucion, con el cual se pretende identificar a los pacientes con enfermedades cronicas
avanzadas, con pronosticos reservados. En base a los resultados obtenidos se desarrollaran
acciones y recomendaciones para mejorar la atencion de los pacientes con la finalidad de mejorar

su calidad de vida.



1.2. Planteamiento del problema

1.2.1. Definicion del problema

El hospital Virgen del Socorro es una de las amplias areas y residencias para multiples pacientes
con patologias crénico-degenerativas y oncologicas que conforman las Obras Sociales del Santo
Hermano Pedro, como la son: Diabetes Mellitus Tipo | y 11 hipertension arterial, hipotiroidismo,
hipertiroidismo, enfermedad renal cronica, insuficiencia cardiaca, diversos tipos de cancer en
diferentes etapas. Todo ello genera en varios de los pacientes cuidados especiales que amortiguen
los sintomas que deterioran la calidad de vida, tales como el dolor, la dificultad para movilizarse,

alimentarse por si mismos, entre otros.

Sin embargo, actualmente en la residencia Virgen del Socorro no se cuenta con ningun protocolo
para identificar y brindar cuidados paliativos en el momento oportuno a los pacientes que lo
ameriten. Debido a ello nace la necesidad de implementar un protocolo en el que se puedan basar
los médicos, enfermeras y profesional sanitario que atienden a los pacientes con la finalidad de
brindarles una calidad de vida apropiada en medio de tanto malestar fisico y psicolégico que
generan todas esas patologias antes mencionadas. Ademas de brindar apoyo emocional a la familia
que en la mayoria de los casos se ve altamente afectada por el padecimiento del enfermo.

1.2.2 Especificacion del problema
¢ Cual es la necesidad de implementar un protocolo de atencion en pacientes residentes del Hospital

Virgen del Socorro de cuidados paliativos con enfermedades cronico-degenerativas y oncoldgicas

en fase terminal durante el periodo de julio a diciembre del afio 2021?
1.2.3 Delimitacion del problema
1.2.3.1 Unidad de analisis.

Se tomaron en cuenta a los pacientes con Enfermedades cronico-degenerativas que se encuentran

ingresados en los servicios de: Madre Teresa, Santa Ana, San José, San Juan, San francisco, Santa



Maria, Belén y Santa Clara que conforman el Hospital Virgen del Socorro y requieran cuidados
Paliativos segun la Guia NECPAL CCOMS ICO

1.2.3.2 Sujetos de investigacion.

Pacientes con enfermedades cronico- degenerativas y oncoldgicas con edades comprendidas entre
18 — 90 afios que sean residentes de los servicios: Madre Teresa, Santa Ana, San Jose, San Juan,

San francisco, Santa Maria, Belén y Santa Clara del hospital virgen del socorro.

1.2.3.3 Tamano de la muestra.

Se tom¢ la poblacion de 220 residentes comprendidas entre 18 — 90 afios, de acuerdo al estudio se
calculé una muestra de 150 residentes donde se utilizé una confiabilidad del 95% dejando un

margen de error del 5%.

1.2.3.4 Ambito geogréafico
El Hogar Virgen del Socorro es parte de las Obras Sociales del “Santo Hermano Pedro”, cuenta
con 2 edificios dividido en 8 salas hogar o servicios (Madre Teresa, Santa Ana, San José, San Juan,

San francisco, Santa Maria, Belén y Santa Clara). Se encuentra ubicado en el Km. 46.2 Carretera

a Santa Maria de Jesus, aldea San Juan del Obispo, La Antigua Guatemala, Sacatepéquez.

1.2.3.5 Ambito temporal

La investigacion se llevd a cabo durante los meses de julio a diciembre del afio 2021.



1.3 Hipotesis

Por el tipo de investigacion no aplica, el planteamiento de hipotesis

1.4 Obijetivos de la investigacion

1.4.1 Objetivo general
Diagnosticar la necesidad de implementar protocolo de atencidon de pacientes residentes del
Hospital Virgen del Socorro con necesidad de cuidados paliativos y enfermedades cronico-

degenerativas y oncoldgicas en fase terminal durante el periodo de julio a diciembre del afio 2021.
1.4.2 Objetivos especificos

1. Caracterizar clinica y Socio-demograficamente a los pacientes que necesitan de cuidados
paliativos que cursen con enfermedades cronico-degenerativas y oncoldgicas en fase
terminal.

2. Identificar la necesidad de cuidados paliativos en pacientes residentes del Hospital Virgen

del Socorro.

3. Elaborar protocolo de atencién para los pacientes que necesiten cuidados paliativos.



CAPITULO 11
MARCO TEORICO

2.1 Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad de vida de
los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una
enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion
temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden
fisico, psicosocial o espiritual, La asistencia paliativa ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte, los cuéles deben proporcionarse
a través de servicios de salud integrados y centrados en la persona que presten especial atencion a
las necesidades y preferencias del individuo. (Organizacion Mundial de la Salud, 2020)

En cuanto a la historia de cuidados paliativos, se puede mencionar que se iniciaron a
principios de los ochenta, por el Dr. Tiberio Alvarez en Medellin, Colombia, con la finalidad de
brindar atencion de calidad en pacientes con dolores crénicos y patologias complicadas que
deterioraban su calidad de vida. Lamentablemente desde su creacidn, este tipo de servicios de salud
no se encuentran disponibles en todas las poblaciones, pues en América Latina, el acceso a este
tipo de cuidados es limitado. (Wright M, 2012)

Actualmente se han desarrollado multiples estudios a nivel internacional y de América
Latina, en los que se evalUa la necesidad y atencion de Cuidados Paliativos, en los que tal como lo
menciona Riveiro Correia, se desarrollaron analisis en Africa, Corea, Espafia y Estados Unidos
(11,1%), en paises de Europa Occidental (33,3%), de Asia (16,7%) y de América del Sur (5,6%).
En los cuales, la mayor parte de necesidad de CP se ocasiond por Dolor (50%), seguida por
aquéllos relacionados a la Calidad de Vida (22,2%), al cancer (16,7%) entre otros. (Correia, 2012)

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de las personas con mayor predisposicion
se encuentran las publicadas en el estudio de Mufioz Veronica, en el que se muestran que el 55%
de las camas en cuidados intensivos son ocupadas por pacientes con edad > 65 afos Yy se estima

que el 14% de los pacientes > 85 afios de edad fallecen en la Unidad de Cuidado Intensivo (UCI)



En un estudio realizado en México, se encontré que la mortalidad era mayor en los
subgrupos de mayores de 85 afos (24%) en relacion a los jovenes (9,1%). En las UCI (sitio donde
comunmente fallecen en la actualidad muchos pacientes), el 22% de las muertes ocurre alrededor
0 después de ser admitidos en una UCI. (Leon, 2014)

Es de suma importancia mencionar que la calidad de vida de estos enfermos sin un buen
programa de medicina paliativa es muy baja, teniendo en cuenta que 11% de estos enfermos con
enfermedad cronica en fase final de su enfermedad fallece en su primera admision hospitalaria,
30% muere en el primer afio después de su primera admision y 70% del grupo restante fallece en
la siguiente readmision hospitalaria. Por lo tanto, la medicina paliativa es parte fundamental del
manejo integral entre cada una de las hospitalizaciones y dentro del evento de la hospitalizacion
terminal. A pesar de los esfuerzos que se estan realizando, uno de los principales inconvenientes
para dispensar una correcta atencion paliativa a los pacientes con enfermedades crénicas en fase
final de su enfermedad en las UCI, es la dificultad a la hora de la identificacion de la situacion

como terminal. (Ledn, 2014)

Por otra parte, un estudio publicado en Espafia, en el que se evidencian las caracteristicas
de las personas que ameritan CP, se comenta lo siguiente; se revisaron 371 historias, de las cuales
249 cumplieron criterios de inclusion. Los Pacientes No Oncoldgicos representaron el 36,19% de
la actividad, con una media de edad de 81,4 afios. La enfermedad mas frecuente fue la demencia
(22,1%). El 67,5% de los pacientes procedian de Atencion Primaria y del medio residencial. El
motivo de derivacion fue en un 85,5% para el control de sintomas, siendo los méas frecuentes
astenia, disnea y dolor. Los pacientes presentaron una comorbilidad alta, frecuentes sindromes
geriatricos, algin grado de deterioro Cognitivo en un 65% y deterioro funcional importante. En
cuanto al diagnostico principal, las dolencias mas frecuentes fueron las enfermedades neuroldgicas
(35,3%), las respiratorias (18%) y la insuficiencia cardiaca (13%), con un 17% de enfermos

pluripatologicos. (Ferrer, 2017)

Una amplia gama de enfermedades requiere cuidados paliativos. La mayoria de los adultos
que los necesitan padecen enfermedades cronicas tales como enfermedades cardiovasculares
(38,5%), cancer (34 %), enfermedades respiratorias cronicas (10,3%), sida (5,7%) y diabetes

(4,6%). Muchas otras afecciones pueden requerir asistencia paliativa; por ejemplo, insuficiencia
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renal, enfermedades hepaticas cronicas, esclerosis maltiple, enfermedad de Parkinson, artritis
reumatoide, enfermedades neuroldgicas, demencia, anomalias congénitas y tuberculosis resistente

a los medicamentos. (Organizacién Mundial de la Salud, 2020)

En cuanto a los pacientes oncoldgicos se refiere el dltimo informe sobre la carga mundial
del cancer en el mundo, segln las estimaciones de GLOBOCAN 2018, estimd aproximadamente
18,1 millones de nuevos casos de cancer y 9,6 millones de o6bitos por neoplasias malignas en
2018(1). Con niveles de casos alarmantes, el cancer es un problema de salud pdblica mundial
contemporaneo, siendo la segunda causa principal de mortalidad en varios paises. Estimaciones
de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefialan que, en 2030, el cancer alcanzara
aproximadamente 27 millones de casos incidentes en todo el mundo, 17 millones de dbitos y 75
millones de personas con diagnostico anual. EI mayor efecto se advertira en los paises de bajos y
medianos ingresos. En Brasil, se estimd para cada afio del trienio 2020-2022, la aparicion de 625
mil nuevos casos de cancer. (Luis Carlos Lopes-Junior, 2020)

Los cuidados paliativos en Latinoamérica iniciaron en estrecha relacion con la Clinica de
Dolor, especialmente impulsados por la campafia de la OMS “Alivio del Dolor por Cancer” de
1982. Varios de los programas que ahora son de cuidados paliativos en los paises, se iniciaron
como programas o clinicas de dolor para pacientes con cancer, y posteriormente se fueron
ampliando a cuidados paliativos para pacientes con otros diagnosticos y condiciones, la primera
reunion de latinoamericanos interesados en el desarrollo de los cuidados paliativos a nivel regional
ocurrio en San Nicolas, Argentina en 1990. La Asociacion Latinoamericana de Cuidados

Paliativos se constituyo en el 2001. (Tlchez, 2012)
Cuidados paliativos en Guatemala

En Guatemala los cuidados paliativos comenzaron en 1998 con Estuardo Giovani Sanchez,
quién inicié un programa de atencién domiciliaria. El Instituto Nacional de Cancerologia y la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica comenzaron a funcionar simultaneamente en el 2005 a
cargo de Eva Duarte y Silvia Rivas respectivamente. (Asociacion Latinoamericana de Cuidados
Paliativos, 2020)
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2.1.1 Enfermedades Cronico-Degenerativas y Oncoldgicas

Los cuidados paliativos no tratan el cancer, pero se pueden proporcionar en cualquier momento
durante esta enfermedad, con frecuencia se ofrecen cuando se diagnostica el cancer, se
proporcionan al mismo tiempo que el tratamiento del cancer, y contintian después de la conclusién
del tratamiento ya que Uno de sus objetivos es prevenir o tratar los sintomas y los efectos
secundarios tan pronto como sea posible, se toma en cuenta la forma en que el cancer afecta a la
persona como un todo al ayudar a mitigar los sintomas, el dolor y el estrés. De tal manera con
frecuencia es parte de la atencion de enfermos terminales cuando el cancer ya no se trata debido a
su empeoramiento. Independientemente de como se les Ilame, los cuidados paliativos por mucho
tiempo se han reconocido como parte importante de la atencion y el tratamiento del cancer.

(American Cancer Society, 2019)

2.1.1.1 Cuidados paliativos en Reumatologia
Las enfermedades reumaéticas autoinmunes sistémicas (ERAS), conforman el grupo de
enfermedades que tienen un rol importante dentro de la atencién en reumatologia. Dentro de este
grupo se incluyen: enfermedad reumatica, artritis reumatoide, Espondilo artritis, lupus eritematoso
sistémico, Polimialgia Reumatica, esclerosis sistémica, dermatomiositis, miopatias inflamatorias,
sindrome antifosfolipido, sindrome de Sjogren y las vasculitis necrotizantes sistémicas. (Sociedad
Espafiola de Reumatologia, 2021).

En los dltimos afios su curso se ha prolongado y ha aumentado la supervivencia de estos
enfermos debido al descubrimiento de mecanismos patogénicos que han constituido dianas
terapéuticas y ha posibilitado el desarrollo y la aplicacion de productos farmacéuticos novedosos
.La morbilidad propia de la enfermedad, su asociacion frecuente con otras enfermedades cronicas
y las complicaciones propias de su tratamiento hacen que haya dafio progresivo, deterioro
multiorganico y muerte, generalmente, por afeccién renal, cardiaca, respiratoria, digestiva y del
sistema nervioso central. Existe consenso en que el mejor abordaje del tratamiento a estos
enfermos incluye, saber identificar las necesidades paliativas lo antes posible, y priorizar el
tratamiento sintomatico frente al tratamiento curativo ya que, en muchos casos, estos pacientes son
sometidos a tratamientos extremadamente agresivos, 0 medios diagnosticos innecesarios, lo que

acaba empeorando su calidad de vida. (Marta, 2014)
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2.1.1.2 Cuidados Paliativos en paciente con Enfermedad Renal Crénica

Las personas con ERC, en los Gltimos afios de vida, presentan un importante acumulo de
sintomas y limitaciones funcionales. La prevalencia de sintomas en la ERCA estadios 4 y 5 es
similar o superior a la observada en los pacientes con cancer®. El dolor también es un problema
comunmente subdiagnosticado e infra tratado en pacientes con ERCA, Aunque el tratamiento con
dialisis puede prolongar la vida, muchos pacientes, sobre todo los ancianos, empeoran su estado

funcional tras el inicio de dicha técnica. (Hernandez, 2018)

Los pacientes con ERCA son una poblacion apropiada para recibir cuidados paliativos, dado
que se caracterizan por tener una edad avanzada, una alta comorbilidad, una elevada carga de
sintomas y una mortalidad mas alta que la poblacién general. Los cuidados de soporte y paliativos
renales (CPR) son conceptos emergentes. Se definen como un modelo de cuidados de transicion
entre la didlisis orientada a la enfermedad con objetivo rehabilitador y el paso a una medicina
centrada en el paciente basado en el tratamiento de los sintomas, respeto a sus preferencias y
mejoria de su calidad de vida. Deben estar disponibles desde el diagnostico de la ERC hasta el
fallecimiento, con énfasis en un claro prondstico y en el impacto sobre la calidad de vida de la
ERCA, Estos conocimientos y la incorporacion en la atencién del enfermo de equipos
especializados pueden mejorar la atencion y su calidad de vida en la fase de deterioro y en sus

altimos dias. (Hernandez, 2018)

2.1.1.3 Plan de Cuidados Paliativos Renales Avanzados
(Babarro, 2018)Sugieren plan de Cuidados Paliativos Renales Avanzados se define como aquel
que es llevado por un equipo de cuidados renales interdisciplinar (nefrologia, CP, psicélogos,

trabajadores sociales, atencion primaria, etc.) con objetivos centrados en el paciente y la familia.

Los pilares basicos para conseguir una adecuada atencion en consulta de los pacientes con ERCA

en TRC, retirada de didlisis o, en dialisis con criterios paliativos serian:

1. Adecuada coordinacion entre nefrologia, paliativos y atencion primaria
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2. Segun el grado de estabilidad y sintomas, establecer la frecuencia de visita (7- 30 dias) en ERCA

conservadora y diaria en retirada de dialisis

3. Valoracion integral en cada consulta: a) valoracion clinica y analitica; b) funcional; c) cognitiva;
d) nutricional; e) afectiva; f) social con apoyo al cuidador, y €) espiritual. La valoracion integral

geriatrica del paciente nos va a ayudar a planificar los cuidados al final de la vida.

4. Los objetivos clinicos e intervenciones basicas sobre la progresion de la ERC

5. Valoracion, monitorizacién y tratamiento del dolor y de los sintomas

6. Se debe intentar simplificar el tratamiento al maximo teniendo en cuenta que: a) el control de la
anemia con hierro y estimulantes de la eritropoyesis pueden ayudar a tratar la disnea, la astenia y
a anorexia, b) el uso de quelantes del fésforo ayudan a mejorar el prurito, ¢) corregir la
hiperpotasemia y la acidosis con dieta, resinas de intercambio ionico, bicarbonato y diuréticos de
asa disminuye la debilidad muscular, los calambres y la disnea, d) el uso de diuréticos de asa y
tiazidicos a altas dosis aumenta la diuresis y puede prevenir el edema pulmonar, e) en situaciones
de final de vida (periodo que va desde los Gltimos 2 meses a semanas) se debe reducir el nimero
de farmacos, priorizar comidas apetecibles y permitir comer lo que se desee

7. Otras intervenciones importantes son: fomentar el autocuidado y la actividad fisica, atencion al
paciente y la familia en situacion de ultimos dias y del duelo.

2.1.1.4 Cuidados Paliativos en Pacientes con Insuficiencia Respiratoria

Son mdltiples las patologias pulmonares que pueden requerir cuidados paliativos, sin embargo, las
mas comunes son: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) y Fibrosis Pulmonar (FP),
las cuales llevan a un deterioro progresivo de la via respiratoria alta y baja al punto de que en la
mayoria de casos ya no es suficiente el uso de oxigeno para controlar la disnea y se hace
indispensable la implementacion de otras técnicas que siempre deben ser consensuadas por el
paciente y el médico tratante. Generalmente la molestia mas comun en este tipo de pacientes es la
dificultad para respirar que en determinado momento presentan. Por lo que es imperante la

utilizacion de opiaceos y benzodiacepinas, aunque hay que aclarar que la terapia con opiaceos
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deberia utilizarse no solo en situaciones de final de la vida, sino también para los pacientes estables
cuando la disnea es grave y continta a pesar del tratamiento broncodilatador maximo. (Llano,
2018)

Es de suma importancia reconocer el hecho de que un porcentaje realmente bajo de menos del 5%
de pacientes que ameritan cuidados paliativos secundario a una insuficiencia respiratoria los
recibe, y todo ello a consecuencia en muchos casos de factores econdmicos, culturales, etc. a
continuacion se presenta un listado de algunos factores que deben estar presentes al momento de
decidir si un paciente con EPOC y Fibrosis Pulmonar es candidato a optar por Cuidados paliativos.
(Llano, 2018)

Criterios en EPOC

1. Pérdida de Méximo Volumen Exhalado (FEV1) a pesar de un tratamiento adecuado

2. BODE >7 0 BODEX >5

3. Dos hospitalizaciones 0 mas en los ultimos 12 meses

4. Situacion de techo terapéutico

5. Insuficiencia respiratoria

6. Mala calidad de vida con disnea en GF 3 0 4 del MRC.

7. Hipoxemia, pO2 < 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o StO2 < 88% con O2
suplementario, o hipercapnia, pCO2 > 50 mmHg
Criterios en Fibrosis Pulmonar

1. Comprobar un deterioro de la FVC o de la capacidad de difusion pulmonar

2. Insuficiencia respiratoria

3. Disnea basal en GF 304

4. Dos ingresos o mas en los 12 meses previos

5. Situacidén de techo terapéutico
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2.1.1.5 Cuidados Paliativos en pacientes con Neumonia

El uso de cuidados paliativos ha cambiado considerablemente, pues en la antigliedad eran
utilizados principalmente para pacientes con enfermedades mortales, sin embargo, en la actualidad
son implementados para mejorar las molestias causadas por farmacos, la patologia en si, los
tratamientos desgastantes, etc. en enfermedades que provoquen dolor, dificultad para respirar y
comprometan la calidad de vida del paciente, tal como es el caso de las enfermedades cronicas y

agudas como la neumonia. (American Thoracic Society, 2008)

Actualmente es complicado saber en qué momento el paciente puede requerir cuidados paliativos
si no cursa con una enfermedad mortal, sin embargo los pacientes tienden a presentar un comienzo
gradual de los sintomas, largos periodos de evolucidn en los que presentan exacerbaciones y una
fase de declive no claramente identificable en la que se pueden evidenciar: demencias con periodos
largos de enfermedad terminal, insuficiencias cardiacas o respiratorias cronicas avanzadas con
cambios clinicos bruscos y continuos, y es aqui en donde entran patologias crénicas como las

neumonias. (R. Navarro Sanz, 2008)

Debido a lo anteriormente expuesto, es de suma importancia brindar un diagnéstico claro, y hacerle
ver al paciente y la familia el cuidado, uso de medicamentos, posibles efectos adversos y
complicaciones que podrian derivarse a lo largo del tratamiento. Pues muchos pacientes no
requieren de CP por dolor o disnea sino por ansiedad, depresion, frustracion y trastornos
psicolégicos que se generan por el deterioro notable de la calidad de vida durante la fase critica de
la enfermedad. (R. Navarro Sanz, 2008)

A continuacion, se enlistan algunos criterios que pueden utilizarse para la implementacion de CP
en pacientes con problemas respiratorios complicados como lo son las neumonias graves agudas

o crénicas. (R. Navarro Sanz, 2008)

1. Enfermedad pulmonar crénica severa documentada por disnea de reposo con respuesta
escasa o0 nula a broncodilatadores
2. Progresion de la enfermedad evidenciada por: Incremento de las hospitalizaciones o visitas

domiciliarias por infecciones respiratorias y/o insuficiencias respiratorias
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3. Hipoxemia, pO2 < 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o StO2 < 88% con O2
suplementario, o hipercapnia, pCO2 > 50 mmHg.
4. Pérdida de peso no intencionada de > 10% durante los Gltimos seis meses.

5. Taquicardia de > 100 ppm en reposo.
2.1.1.6 Cuidados Paliativos en Pacientes Cardiopatas

Las patologias cardiacas cada vez aumentan mas, en paises desarrollados de hecho han llegado a
constituir una de las principales causas de muerte, debido a ello han cobrado un mayor interés en
la poblacién médica, ya que algunas de ellas generan un deterioro considerable en la salud de los
pacientes a tal grado de robarles su calidad de vida. Es entonces cuando se hace imperante brindar

cuidados paliativos que disminuyan esas molestias.

Dentro de las principales cardiopatias se encuentra la Insuficiencia Cardiaca (IC) y tal como lo
menciona (Alejandre, 2011) La IC es una afeccidn grave y equivalente a la enfermedad maligna
en términos de carga de sintomas y mortalidad. Aproximadamente el 5% de los pacientes con IC
tiene una enfermedad en fase terminal que es refractaria al tratamiento médico. Ademas,
generalmente este tipo de pacientes presentan disfuncion ventricular, problemas de arritmias
cardiacas, etc. que ocasionan episodios recurrentes de descompensacion en periodos menores de 6
meses. (Alejandre, 2011)

Es sumamente importante identificar ciertos puntos, para lograr un adecuado cuidado paliativo,
segun las necesidades de cada paciente cardidpata dentro de las cuales se pueden mencionar las
siguientes: (Sobanski, 2019)

1. Determinar el momento idéneo para comenzar los CP y definir el plan de cuidados

2. Evaluar y tratar las afecciones mas frecuentes de los pacientes con IC, especialmente la
disnea, el dolor y la depresion

3. Saber proceder en situaciones que suscitan controversias

4. Proporcionar asistencia espiritual

5. Conocer reglas de modificacion de tratamiento cardiolégico y procedimiento en el marco

de CP en personas en sus ultimos dias de vida.
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Por otro lado, es imperante utilizar ciertos métodos como el cuestionario NAT: PD-HF (Needs
Assessment Tool: Progressive Disease — Heart Failure) en el cual se puede identificar las
necesidades mas importantes para el paciente y la familia, los cuales serviran de base para iniciar
los CP. (Sobanski, 2019)

1. Andlisis de las necesidades del paciente

2. Andlisis de las necesidades de su familia o cuidadores informales enfocado a las
posibilidades de cuidar al enfermo

3. Anélisis de bienestar de la familia

4. Opinion del personal responsable del tratamiento en relacion con la necesidad de
implementar CP

5. Pregunta sobre quién se necesita para brindar cuidados éptimos; puede ser el grupo que
cuidaba al enfermo hasta entonces, médico de otra especialidad o equipo multidisciplinario
de CP.

2.1.1.7 Cuidados Paliativos en Pacientes con Diabetes Mellitus

La Diabetes Mellitus (DM) constituye una de las enfermedades mas comunes a nivel mundial,
tanto paises en desarrollo como desarrollados se ven afectados por las complicaciones de la
patologia mal tratada, los cuales pueden generar dafios renales, oftalmoldgicos, neuropaticos,

gastrointestinales, etc.

De hecho, se estima que por cada 2 pacientes con diagndéstico de Diabetes tipo Il existe una
persona no diagnosticada. En los Estados Unidos de América se estima que 23.6 millones de
personas y 220 millones a nivel mundial la padecen y la poblacion hispana tiene un riesgo 2
veces mayor que la poblacion no Hispana de padecer Diabetes tipo 2. En la poblacion mayor de
65 afnos se estima una prevalencia del 10% y en los pacientes con diagnostico de cancer reciente

se estima entre 8 y 18% Y se relaciona con algunos tipos de cancer. (Monroy, 2021)

Es importante mencionar que la Diabetes puede ser concomitante a otras patologias, por lo que es
imperante siempre mantener control estricto de la glucemia para prevenir complicaciones a largo
plazo. Por el contrario, en funcion de las situaciones en que se encuentre el paciente (caquexia,

infecciones, tratamientos como los corticoides, etc.), las necesidades de tratamiento de la DM

18



variaran y habra que actuar con rapidez para que no afecten a la calidad de vida. Por tanto, se
deberia intentar mantener al paciente asintomatico y con bajo riesgo de descompensacién aguda.
(Béjar, 2016)

Para lograr todo lo anteriormente expuesto es de suma importancia mantener los valores normales
de glicemia, una hemoglobina glicosilada menor de 7% es fundamental para prevenir
complicaciones. Y el objetivo principal serd en todo caso aumentar de la calidad de vida, la
promocion de la autonomia y la adaptacion emocional a la situacion que vive cada paciente en
particular. (Béjar, 2016)

Algunas consideraciones especificas en estos pacientes son las presentadas a continuacion:
(Bejar, 2016)

1. Es necesario coordinar a médicos de Atencion Primaria, especialistas y unidades de
Cuidados Paliativos (médico, enfermero, trabajador social y psicélogo). Ello repercutira
en una mejor atencion al paciente/ familia, en un momento en que la demanda de
necesidades aumenta considerablemente.

2. Lacomunicacion con el paciente y su familia es muy necesaria y puede ser un arma
terapéutica en si misma.

3. Se debe pensar en el testamento vital o instrucciones previas que faciliten la toma de
decisiones de cara al futuro.

4. La obstinacion terapéutica en fases finales de la enfermedad constituye una mala praxis
que se combate con méas formacién en cuidados paliativos y la actuacion interdisciplinar a
la hora de valorar cada caso. Debemos distinguir los sintomas de las complicaciones por la
DM de los sintomas agonicos que acompafian el final.

5. El objetivo sera la mejora de la calidad de vida, intentando que el paciente sea autonomo
el mayor tiempo posible y que se adapte emocionalmente a las situaciones cambiantes

que va a vivir, junto con su familia, hasta el final de sus dias
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2.1.1.8 Cuidados Paliativos en Enfermedades Neuroldgicas

Las caracteristicas especificas de las enfermedades neuroldgicas que afectan los cuidados
paliativos y la calidad de vida de los pacientes fueron identificadas en un estudio de analisis
cuantitativo por Gofton et al: a) lineas de tiempo de progresion de la enfermedad, b) barreras a la
comunicacion derivadas de la enfermedad, c¢) variabilidad a lo largo de la progresion de la
enfermedad y d) amenaza a la personalidad derivada de trastornos funcionales y cognitivos
relacionados con la enfermedad neuroldgica. En cuanto a los desafios que representan y complican
el cuidado paliativo neuroldgico se mencionan: 1) incertidumbre con respecto al prondstico,
disponibilidad de apoyo y trayectoria de la enfermedad, 2) inconsistencia en informacion, actitudes
y habilidades entre proveedores de atencion, equipos de atencion, cuidadores y familias, y 3)
angustia existencial especifica de la enfermedad neurolégica, incluida la angustia emocional,
psicoldgica y espiritual que resulta de la pérdida de la funcidn, la autonomiay la muerte. (Ibafez-
Alfonzo L, Lopez J, Ramirez M, Escobar M, Sanchez M. 2018). En los pacientes neuroldgicos la
valoracion del estado de conciencia, los procesos de pensamiento, memoria, cognicion,
orientacion, la respuesta a su situacion actual, la respuesta al dolor al tacto, los cambios en la vision
(visién borrosa, cambios en el campo visual) son de suma importancia pues el que no exista una
respuesta a su ubicacion es un indicador de un dafio neuroldgico importante al que se debe prestar
atencion. Un paciente inconsciente puede estar muy intranquilo, pero no se recomienda la
administracién de morfina pues ésta causa depresion respiratoria e inclusive, puede encubrir el
grado de coma y producir constriccion de las pupilas, lo que puede ocultar un valioso signo fisico.
Dentro de las necesidades basicas se encuentra la oxigenacion. En su mayoria para esta funcion
los pacientes se encuentran dependiendo de apoyos suplementarios como las puntas nasales,
mascarilla y en ocasiones estan conectados a un respirador artificial; también se debe considerar
cuando se tiene una via aerea artificial como es la traqueotomia. (Chavez- Sanchez D. Cuidados

paliativos al paciente con lesion neuroldgica)

Los cuidados especificos son: mantener la via aérea permeable, aspiracion de secreciones tanto de
la nariz como de la traqueotomia y la boca. Se debe valorar la respuesta que el paciente va teniendo
y que no presente signos de asfixia. Se deben tener cuidados en los 0jos para evitar ulceraciones

cornéales, queratitis, inflamacién o irritacion, limpiando con gotas oculares. De esta forma se
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mantienen lubricados los 0jos. Los cuidados a las narinas como la lubricacion y retirar las costras
que se formen favorecera la reduccién al minimo de la resequedad que se presenta cuando se tiene
una sonda nasogastrica. Es importante mantener la boca limpia, humedecer los labios
constantemente, limpiar las secreciones que se acumulan, pues la presencia de sangre y vémitos
en la cavidad oral son desagradables. Se debe cepillado tres veces al dia ya sea con agua o con
colutorios alcalinos. (Chavez- Sanchez D. Cuidados paliativos al paciente con lesion

neuroldgica).

La alimentacion en el paciente neurolégico generalmente es a través de sonda nasogastrica o por
gastrostomia; esto es para mantener un equilibrio nutricional. El cuidado a la sonda es mantenerla
en su sitio y permeable para evitar la aspiracion. Una necesidad importante es mantener al paciente
con termorregulacion eficaz, lo cual se puede obtener valorando la temperatura corporal
constantemente. El contar con mantas, lamparas y una unidad protegida, dara lugar a que el
paciente se sienta comodo y seguro. Se debe mantener la higiene del paciente de preferencia se
utiliza jabon neutro, buscando que la piel se mantenga hidratada. Cuando la piel se reseca se
pueden aplicar topicos como la vaselina, 6xido de zinc y corticoides. (Chavez- Sanchez D.

Cuidados paliativos al paciente con lesion neurolégica)

Para el problema de incontinencia urinaria se le coloca una sonda urinaria o catéter permanente,
para defecar se le puede colocar un pafial desechable y si presenta estrefiimiento se puede utilizar
un enema evacuatorio, masajes abdominales, verificar el consumo de liquido y fibra, estar
pendientes de que defeque todos los dias. Si se le forman ulceras las terapias consisten en
tratamiento médico conservador y/o quirtrgico. EIl tratamiento debe ser multidisciplinarios
cuidando el confort y bienestar del paciente y familia. Se debe estar pendiente de las

complicaciones y tratarlas a tiempo.

2.1.2 Enfermedad Terminal

Se trata de una enfermedad avanzada e irreversible o incurable con mdltiples sintomas
multifactoriales y cambiantes, con impacto emocional para el paciente, familiar e incluso para el
equipo multidisciplinario. También existe pérdida de la autonomia, con escasa respuesta al
tratamiento especifico y con un pronostico de vida limitado a semanas 0 meses (menor a 6 meses),

obviamente con presencia de fragilidad progresiva. El cancer, sida, enfermedades de
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motoneurona, insuficiencia especifica organica (renal, cardiaca, hepatica entre otros), cumplen
estas caracteristicas, en las etapas finales de la enfermedad. Clasicamente la atencion del enfermo
de cancer en fase terminal a constituido la razon de ser de los cuidados paliativos. (Sociedad
Espafiola de cuidados paliativos. 2011)

2.1.2.1 Caracteristicas de la Enfermedad Terminal

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos los criterios que se han propuesto para poder
catalogar a un paciente como enfermo terminal son los siguientes: (Sociedad Espafiola de cuidados
paliativos. 2011)

1. Diagndstico seguro de una enfermedad avanzada, progresiva y sin posibilidades de curacion.
Habitualmente se relaciona a enfermedades oncologicas, pero comprende también la insuficiencia
no trasplantable de 6rganos (Insuficiencia cardiaca, EPOC, Dafio hepético crénico, Insuficiencia
renal sin hemodialisis), enfermedades neuroldgicas degenerativas (Alzheimer, Accidente vascular

encefalico), enfermedades infecciosas en las que se desestima el tratamiento, etc.6
2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Pronostico de vida no mayor a 6 meses: Se ha utilizado el prondstico de vida no mayor a 6
meses no con el fin de restringir los beneficios a un periodo de tiempo, sino como método de
establecer un prondstico vital reservado. Se han construido numerosas guias practicas para ayudar
en la determinacion de tal prondstico, sin embargo (ver Instrumentos utilizados para la
determinacion de Pronostico, al final de este manual), estas guias s6lo deben utilizarse como una
orientacion, puesto que el poder predictivo para enfermedades no neoplasicas es muy bajo (LR
positivo: 2.68; LR negativo: 0.874), permaneciendo el criterio clinico como el unico elemento que
nos permite suponer una muerte cercana. En los pacientes oncoldgicos la aparicion de algunos
sintomas y signos es bastante caracteristico, por lo que conociendo dicha secuencia es posible

sospechar la proximidad de la muerte.6
4. Numerosos sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes

5. Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico muy relacionado con la

presencia explicita, o no de la muerte.
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2.1.2.2 Cuidados Paliativos en la Enfermedad Terminal

Los cuidados para pacientes terminales son para las personas que se estan acercando al final de la
vida. En los cuidados paliativos se toma en cuenta la forma en que el cancer o la enfermedad que
afecta a la persona como un todo al ayudar a mitigar los sintomas, el dolor y el estrés. En estos
servicios se le pueden dar opciones a los pacientes y se permite que los cuidadores o encargados
participen en la planificacion de la atencidn. Se trata de abordar todas las necesidades de atencion
posibles. Los profesionales que son parte del equipo de cuidados paliativos pueden ayudar a
diagnosticar y a tratar los problemas mentales, fisicos, emocionales, sociales e incluso espirituales
que puedan aparecer. Los cuidados paliativos también se conocen como cuidados de apoyo,

tratamiento de sintomas o tratamiento paliativo. (American Cancer society 2019)

El objetivo de los cuidados paliativos y de la atencidon de enfermos terminales (en hospicios y
centro hospitalarios) es proporcionar una mejor calidad de vida y mitigar los sintomas y efectos
secundarios de las personas que padecen una enfermedad grave. Ambos son brindados por equipos
de atencidn especial (médico, enfermeras, trabajadores sociales, psicdlogos, farmacéuticos,
consejeros espirituales o de duelo) que abordan como se menciond anteriormente las necesidades
fisicas, emocionales, mentales, sociales y espirituales de una persona. (American Cancer society
2019)

A diferencia de otros cuidados médicos, el enfoque del cuidado de hospicio no es curar la
enfermedad subyacente. El objetivo es garantizar la mejor calidad de vida posible durante el
tiempo restante. (Mayo Clinic, 2021). Estos cuidados se centran en mejorar la calidad de vida del
paciente ayudandolo a tratar sus sintomas y signos, los efectos secundarios de los medicamentos
aunado a permitir que tenga en medio de su enfermedad y tiempo de vida una convalecencia lo

mas saludable posible o a vivir tan bien como sea posible. (American cancer society, 2019)

Los cuidados paliativos en enfermos terminales pueden incluir desde el control del dolor,
tratamiento de sintomas (como dificultad para respirar, estrefiimiento, ansiedad, depresion, fatiga
entre otros), para esto Ultimo existen varias escalas de evaluacion de sintomas como sistema de
evaluacion de sintomas de Edmonton- ESAS y en base a ello puede ir variando el tratamiento.

Existe otras escalas como la de la valoracion funcional con el Indice de Karnofski, el sistema de
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valoracion del pronostico de supervivencia PPl 'y PAP score. Se pueden incluir medicamentos
especificos dependiendo de los sintomas que puedan ayudar manejar o0 mejorar los sintomas e
incluso brindar atencion espiritual que satisfaga sus necesidades. También se trata de brindar a la
familia un descanso (llamado asistencia o cuidado de relevo). Se deben brindar por supuesto los
servicios médicos, los servicios y cuidados de enfermeria, equipo médico y suministros, terapia
fisica si fuera necesario, asistencia de salud en el hogar y servicios domésticos, consejeria, terapia
fisica, terapia ocupacional y terapia del lenguaje, si se necesita, servicios de apoyo emocional y
apoyo a la familia (utilizando el cuestionario de Zarit por sobrecarga del cuidador, IDC- PAL que
es una herramienta para identificar la complejidad del paciente y familia). Ademas, se debe estar
pendiente de la atencion hospitalaria para problemas médicos y complicaciones como neumonia,

hemorragias, convulsiones, entre otras. (MedlinePlus, 2020)
Figura 1: Escalera Analgésica de la OMS
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Figura 2: Uso de la Escalera de la OMS segin Escala Visual Andloga (EVA)

ESCALA OMS Eva

Primer escalon Dolor leve 2 -4 /10
Segundo escalon Dolor leve a moderado 4-6M110
Tercer escaldn Dolor severo = 6

En el segundo escalon del manejo del dolor de la OMS donde se utilizan opioides débiles las dosis
sugeridas son:  codeina 30 — 60 mg a cada 6 horas por via oral, Tramadol 50 — 100 mg a cada 6

u 8 horas por via oral y se puede utilizar Tramadol retard 100 — 200 mg a cada 12 horas por via
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oral. En el tercer escalon se sugieren opioides debiles como Morfina 5 mg cada 4 horas por via
oral de inicio y 3 a 5 mg subcutaneo, Codeina 5mg subcutaneo; Metadona 1mg vias oral,
subcutaneo o intramuscular la dosis inicial de 5-10 mg a cada 6 a 8 horas (segura en pacientes con
dafio hepatico crénico o dafio renal, es de uso de especialista debido a sus niveles plasmaticos
erraticos y riesgo de acumularse). Si llegara a presentarse el sindrome neurotdxico por opiaceos
debe tratarse con hidratacion parenteral, rotacién de opiaceos, manejar factores metabdlicos
agravantes y obviamente tratar cada sintoma individualmente (Etchegoyen C. 2020). Es

importante no mezclar los opioides débiles y potentes, ni opioides potentes entre si.

Ademas del dolor en la fase terminal de la vida incluso puede ser necesaria la sedacion para paliar
las molestias insostenibles de la enfermedad o la agonia. Segun la Guia de OMC-SECPAL14 las

recomendaciones de evaluacion de la sedacion paliativa posterior a su inicio se resumen en:

1. Valorar periodicamente el nivel de sedacién por medio de escalas clinicas (Ramsay, Escala

RASS de sedacidn-agitacion de Richmond entre otros).

2. Anotar y hacer constar en expediente la evolucion del paciente durante la sedacion paliativa y

consentimiento informado al respecto.
3. Evaluar las emociones de los cuidadores del enfermo para validarlas y abordarlas.

En todo momento se debe promocionar la autonomia y dignidad del paciente para cada decisién
terapéutica. Debe haber un control de sintomas con sus respectivas escalas, con apoyo emocional,
con trabajo interdisciplinario, siendo lo mas rigurosos y minuciosos posibles, teniendo como
objetivo brindar la mejor calidad de vida para el individuo en fase terminal. Se debe tratar el dolor
con diferentes medicamentos (individualizar el tratamiento), la caquexia, astenia, anorexia y
deshidratacion, sintomas respiratorios (puede que incluya hasta uso de oxigeno), digestivos (para
mejorar la motilidad, trastornos de la flora o diarrea, vomitos, nausea, entre otros), urinarios,
problemas de la piel, sintomas psicolégicos o psiquiatrico (delirio, depresion, ansiedad y muchos
mas). También es importante mencionar la higiene general del paciente tanto de la boca como del
resto del cuerpo. Se debe mantener una comunicacion claray empatica con el paciente y su familia
para el trabajo en conjunto y estar pendientes de cualquier complicacion o urgencia que se pueda
presentar para tratarla adecuadamente. Por ultimo, se debe brindar el apoyo correspondiente

durante el duelo para concluir con el proceso de los cuidados paliativos en pacientes terminales.
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2.1.3 Politicas y disposiciones actuales relacionadas con la Prestacion de
Servicios de Cuidados Paliativos

El acuerdo ministerial No. 578-2011 acuerda crear la comision nacional de los cuidados paliativos
en ejercicio de las funciones y con fundamento en los Articulos 94, 95y 194 literales a) y f) de la
Constitucion Politica de la Republica de Guatemala; 27 literal m) de la Ley del Organismo
Ejecutivo y 9 literal a) y 17 literal f) del Cddigo de Salud.

En el Articulo 30 de la Constitucion Politica de la Republica de Guatemala y Articulo 110 de la
Ley Organica del Organismo Legislativo, Decreto Numero 63-94 y sus reformas; se hace entrega
de la Iniciativa de Ley, la cual propone "Ley Reguladora del Procedimiento para una Muerte Digna
Por Enfermedad Terminal o Grave Lesion Corporal™ para que en su oportunidad sea conocida por
el Honorable Pleno de este Alto Organismo. La Iniciativa que dispone aprobar ley reguladora del
procedimiento para la muerte digna por enfermedad terminal o grave lesion corporal, por lo que
derivado de argumentos antes citados, se considera que es necesario regular el Procedimiento para
una Muerte Digna, en virtud que: 1) debe darse igual trato a una persona que si tiene derecho a
solicitar que se le desconecte, que una persona que aungue no necesita un aparato para seguir
viviendo artificialmente, conoce sus expectativas de vida, estd en sufrimiento y prefiere morir
dignamente; y, 2) Porque en este caso el Estado no esta violentando su deber de garantizar la vida,
sino que al no intervenir, esta permitiendo, al igual que lo hace con las personas con enfermedades
terminales que deciden no ser asistidas médicamente, que la libertad del individuo prive en lo mas
intrinseco de sus decisiones que es decidir como va a morir, a sabiendas que la muerte que le espera

es inevitable, muy dolorosa o indigna, puesto que ya no se puede valer por si mismo.

2.1.3.1 Ley nacional

En Guatemala no hay una ley que regule la prestacién de Cuidados Paliativos, perohay un
Acuerdo Ministerial para crear una comision asesora de Cuidados Paliativos para diferentes
comisiones del Ministerio de Salud. Este acuerdo es el primer paso para hacer la ley. (Tuchez,
2012)
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En el afio 2010 el Consejo Nacional de Lucha contra el Cancer elabor6 el Plan Nacional 2010-
2015 de “Politica Nacional Contra el Cancer” que habilita la insercion integrada de cuidados
paliativos en cancer a través de la cooperacion clave con los sectores involucrados en la atencion

de pacientes oncoldgicos. (Juarez, 2014)

El Acuerdo Ministerial 578-2011 cre6 la Comision Nacional de Cuidados Paliativos con el
objetivo de ser un érgano asesor para la insercion de los cuidados paliativos en el sistema de salud,
con una importante participacion multisectorial que da soporte al equipo de trabajo inicial para
desarrollar las estrategias posteriores de implementacion de la politica y para desarrollar los

instrumentos de medicion y evaluacion. (Juarez, 2014)

2.1.3.2 Plan/programa nacional de cuidados paliativos
En el 2005 Se inician programas de Cuidados Paliativos en el Instituto de Cancerologia
(INCAN) y la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) con hospitalizacion y consulta
externas, mientras que en el 2012 se crea la Comision Nacional de Cuidados Paliativos, mediante

un AcuerdoMinisterial del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social. (Tuchez, 2012)

En Guatemala en el afio 2003 se cre6 la Asociacion Guatemalteca de Dolor y Cuidados Paliativos
(AGDP), en el 2014 la Asociacion Guatemalteca de Medicina Paliativa (AGMEPAL), en el 2019
Asociacion Guatemalteca de Tanatologia y Cuidados al Final de la Viday en el 2020 Asociacién
Sociedad de Cuidados Paliativos y Longevidad. (Asociacion Latinoamericana de Cuidados
Paliativos, 2020)

2.1.4 Instrumento NECPAL CCOMS ICO

El proyecto NECPAL CCOMS-ICO es una iniciativa del observatorio QUALY/CCOMS-ICO, en
Catalufia. Cuyo objetivo principal es mejorar la atencion paliativa en los servicios de salud que
asisten a enfermos cronicos, mediante la identificacion precoz de las necesidades paliativas.
Propone una evaluacion cuali-cuantitativa multifactorial indicativa y no dicotdmica que debe
completar el equipo interdisciplinario tratante que conozca bien al paciente y su evolucién, con el
objetivo de identificar a los pacientes con enfermedades cronicas complejas, avanzadas y

progresivas que tienen limitacion pronostica y que se beneficiarian de un cambio de enfoque en su
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atencion al incorporar medidas paliativas en base a sus necesidades multidimensionales con el fin

de mejorar su calidad de vida.

El instrumento se debera aplicar a la poblacion ya seleccionada como cronica, especialmente
afectada, que incluye pacientes con enfermedad o condicion cronica avanzada con afectacion

severa/intensa, progresion y alta demanda multimorbilidad, polifarmacia, entre otros.

La aplicacion del NECPAL inicia con una pregunta sorpresa, si la respuesta a esta pregunta es
negativa se aplican los siguientes 13 parametros y por lo menos de esos una respuesta debe ser
positiva. Se considera que un paciente con Enfermedad Crénica Avanzada tiene un NECPAL
Positivo (+) cuando presenta la pregunta sorpresa negativa y por lo menos un parametro positivo.
A esto se le llama “primera transicion”, la que debe disparar un enfoque o mirada paliativa,
desarrollando una serie de acciones para mejorar la atencion de los pacientes antes de llegar a la

situacion de los ultimos dias que se le llama “segunda transicion”.

Las acciones que se proponen son:

. Evaluacién multidimensional de la situacion e inicio de atencién integral centrada en el
paciente, teniendo en cuenta todas sus dimensiones. Hacer uso de instrumentos validados. También

tomar en cuenta las necesidades de los cuidadores.

. Explorar los valores, las preferencias y preocupaciones de los enfermos y sus familiares y

tomarlos en cuenta en las etapas mas avanzadas de la enfermedad.

. Revisar el estado de la enfermedad, su severidad y progresion, las crisis y complicaciones,
adecuar los objetivos a cada momento, en funcion de la situacion evitando procedimientos que

solo agregarian mas sufrimiento al paciente.
. Revisar y readecuar los tratamientos, retirar farmacos innecesarios.

. Identificar y atender a o los cuidadores principales, evaluar su capacidad de cuidar,

brindarle el soporte necesario, mayor autonomia y satisfaccion en su funcion.

. Involucrar al equipo e identificar al responsable en evaluacion, tratamiento y seguimiento.
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. Definir, compartir e iniciar un plan terapéutico integral multidimensional, respetando las

preferencias de los pacientes en sus distintas dimensiones, utilizando el cuadro de cuidados e

involucrando al equipo multidimensional.

. Atencion integral, organizar la atencion con todos los servicios involucrados, definicion

del rol de los servicios especificos de cuidados paliativos y los de emergencia.

. Registrar y compartir la informacion clinica relevante con todos los servicios involucrados.

. Evaluar, revisar y monitorizar los resultados, revision y actualizacion frecuentes. (Levi,

2019)

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.0 2016 ESP

AVC, Demencia, Neurodegenerativas,
SIDA, otras enfermedades avanzadas

Pregunta sorpresa (af entre -iLe sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del praximo afio? Mo (+) | Clasificacion:
profesionales) Si (=)
- — — — - FS: + "No me sorprenderia que..”
"Demanda” o "Mecesidad” - Demanda: éHa habido alguna expresién implicita o explicita de limitacidn de Sifno) - "Me sorprenderia que..”
esfuerzo terapéutico a demanda de atencidn paliativa de paciente, familia o
miembros del equipo? MECPAL: - {negativa) o + (positiva si hay parametros
- Necesidad: Identificada por profesionales miembros del equipo Sifna) SR R 2 S e TR
Indicadores clinicos generales: 6 meses | - Declive nutricional * Pérdida Peso >10% Sifno) ) » .
- Severos, sostenidos, progresivos, no N - Codificacion y Registro:
relacionados procesa intercurrente - Dedlive uncional * Deterioro Karnafsky o Barthel =30 Sifno)
reciente * Pérdida de >2ZABVD: Tienen la utilidad de expicitar en la documentacién clinica
- i i accesible la condicién de "Paciente crénico avanzado™
ErnlEhe e SR s - Dedlive cognitivo * Deterioro Minimental/Pfeiffer Sijino)
T e - Kamofsky <50 o Barthel <20 Sino) - Codificacion: se recomienda utilizar una codificacion
I ¥ especifica como “Pacdiente crénico complejo avanzado™
3 o - = N N X N - iy de la convencional CIES, VE6.7 (Paciente
Sindromes geriatricos - Caidas - Ulceras por presion Dtos clinicos anamnesis Sifno) terminal) o CIE10 Z51.5 {Paciente en servicio de cuidados
= Disfagia = Delirium = repetidos =2 paliativos)
= Infecciones a repeticidn = 0 persistentes
Sintomas persistentes Dolor, debilidad, anorexa, diarrea, * Checklist sintomas (ESAS) Sifna) Regstno
digestivas... - Historia clinica: Después de la Pregunta Sorpresa,
Aspectos psicoasociados Distrés yjo Trastorno adaptativo severo | * Defeccion de Malestar Emocional Sifno) es recomendable explorar los diferentes parametros,
(DME) >3 anadiendo M de + en funcitn de los que encontremos
positivas
Vulnerabilidad social severa * Valoracion social y familiar Sijno)
— . ) . N - Historia clinica compartida: siempre acompanar la
Multi-morbilidad I>2Ienfelmedades'cmn|cas (de lista de Test Charlsson Sifna) codificacidn y registro de informacién clinica adicional
indicadores especificas) relevante que describa situacidn y propuestas ante
Uso de recursos Valoracién de la demanda o intensidad | * =2 ingresos urgentes o no planificados | Siina) escenarios previsibles y otros servicios (En Catalunya PIIC)
intervenciones 6 meses - =
55 ] da o intensidad de - PS+ = "no me sorprenderia que...
intervenciones (atencién domiciliaria, B f 1
iintervendones enfermerta, etr ) - NECPAL + : parametros asociados (de 1+ hasta 13
Indicadores especificos Cancer, EPOC, ICC, y Hepatica, y Renal, | * Para ser desarrollades como Anexos Sifna)

2.2 Hospital Virgen del Socorro

2.2.1 Historia

Obras Sociales del Santo Hermano Pedro OSSHP, fue fundada en 1981 por la orden Franciscana

de Frailes menores. Es una asociacion, catolica, apolitica, no lucrativa, con licencias de operacion
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en salud y educacion, promovida y dirigida por los frailes franciscanos menores de la Provincia
Nuestra Sefiora de Guadalupe en Centroamérica, Panama y la fundacion “La Santa Cruz” en Haiti.
Tiene como objetivo dar asistencia médica, educacional, espiritual, moral y social a toda persona
de escasos recursos, huérfana o abandonada bajo los principios de apostolicidad, fraternidad y

minoridad.

Su misidn, es una asociacion que trasforma vidas, aplicando el evangelio. Sirviendo a los mas
pobres y necesitados de Guatemala sin distencion. Brindando salud, educacién y rehabilitacion de
la més alta calidad. Vision, ser la asociacion que expanda sus servicios a mas personas pobres y
necesitadas de Guatemala y otros paises, con el apoyo de voluntarios, benefactores y el gobierno.
(Obras Sociales del Santo Hermano Pedro, hermanopedrogt.org, 2017)

2.2.2 Hogares

Ubicado en Km. 46.2 de la Carretera a Santa Maria de Jesus, Aldea San Juan del Obispo, La
Antigua Guatemala, Sacatepequez. Cuenta con tres edificios, uno destinado para los nifios y nifias
en el que se encuentran el Hogar Santa Maria Nifia y Belén, y otro en donde se encuentran el resto
de los hogares, el tercer edificio esta destinado para los servicios como lavanderia, cocina, lactario,
farmacia y bodegas.

En el Hogar se albergan a 255 residentes con discapacidad, y presentan diagnésticos como paralisis
cerebral, evento cerebrovascular con déficit motor en extremidades inferiores y/o superiores,
enfermedades crénicas como hipertension, diabetes, cardiopatias, hipo e hipertiroidismo. Abarcan
problemas neuroldgicos, respiratorios, gastrointestinales, renales, entre otros. (Obras Sociales del

Santo Hermano Pedro, hermanopedrogt.org, 2019)
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Cuenta con 8 salas/hogar que abarcan 2 edificios, los cuales son: Hogar Santa Maria Nifia, Hogar
Belén, Hogar Madre Teresa de Calcuta, Hogar San José, Hogar San Juan, Hogar Santa Ana, Hogar

Santa Clara, Hogar San Francisco. Los residentes estan distribuidos segln su edad y sexo.

Sala/Hogar NUmero de Edades Sexo
Residentes

Santa Maria Nifia | 44 3 — 21 afios FyM
Belén 27 8-40 FyM
Madre Teresa 32 15-25 M
San José 30 25-40 M
San Juan 30 40 en adelante M
Santa Ana 31 40 en adelante F
Santa Clara 31 15-25 F

San Francisco 30 25-40 F

2.2.3 Equipo Multidisciplinario
Actualmente los residentes tienen seguimiento por psiquiatria, neurologia, medicina interna,
médicos generales, enfermeria, psicologia, fisioterapia, terapia del lenguaje quienes se encargan

de las atenciones diarias y el cuidado integral de los residentes.
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CAPITULO III.
METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS

3.1 Meétodos de investigacion

3.1.1 Tipo de estudio
El estudio fue de tipo Mixto, descriptivo, prospectivo, transversal ya que describio las
caracteristicas de los pacientes que fueron candidatos a recibir cuidados paliativos. Se considerd
Mixto, pues presentd un andlisis de datos tanto cuantitativos como cualitativos, se definié como
prospectivo, se realizé mientras ocurrieron los acontecimientos fue de tipo transversal pues se llevo
a cabo durante un tiempo determinado, se analiz6 multiples variable y su relacion con los cuidados

paliativos.

3.2 Técnicas

Para la recoleccion de datos fue necesario realizar:

1. Serealizo6 una revision de los expedientes médicos de cada paciente y se determind a traves
de sus antecedentes o criterios de inclusién que fueran candidatos para el estudio, asi
mismo se entrevisto al médico residente encargado del servicio para recolectar informacion
sobre el paciente.

2. Se explicé al paciente y a su cuidador sobre el estudio a realizar y de la posibilidad de
formar parte de este a través de una entrevista no mayor a 15 minutos. Luego se pasé un
cuestionario elaborado por los investigadores para recolectar informacion acerca de la
edad, sexo del paciente y una entrevista utilizando el instrumento NECPAL CCOMS ICO.
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3. Luego de la revision de expedientes de cada paciente, se realizo una entrevista al médico
encargado y toda la informacion recopilada en el instrumento NECPAL CCOMS ICO fue
tabulada en una hoja electronica de Excel; con los resultados, se procedi6 a la elaboracion
de un protocolo de cuidados paliativos para la atencion de pacientes en el Hospital Virgen

del Socorro.

3.3 Instrumentos

Se utilizé el instrumento NECPAL CCOMBS ICO, mediante el cual se identificd a los pacientes
que requirieron algun tipo de cuidados paliativos. Este instrumento fue desarrollado en Catalufia
con el objetivo de identificar a todo aquel paciente con enfermedades crénico-degenerativas u
oncoldgicas que requiera de cuidados paliativos con el objetivo de mejorar su calidad de vida y
disminuir las molestias ocasionadas por los procedimientos a los que se ven sometidos, la
incomodidad y efectos adversos de los medicamentos que deben consumir dia a dia y sobre todo
brindar un acompafiamiento psicoldgico, espiritual y emocional no solo al paciente enfermo sino

también a la familia. (d"Oncologia, 2011)

El instrumento constd de cuatro segmentos, se consider6 una respuesta o indicacion positiva de

cuidados paliativos a cualquier paciente que obtuvo (d"Oncologia, 2011)
- Pregunta Sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA, y

- Al menos otra pregunta (2, 3 6 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo con los criterios

establecidos.

Al momento de identificar a un paciente que requiriera de cuidados paliativos se deben
considerar los siguientes criterios. (d"Oncologia, 2011)

1. Identificar Necesidades Multidimensionales
2. Practicar un Modelo de Atencion impecable
3. Elaborar un Plan Terapéutico Multidimensional y Sistematico (Cuadro de Cuidados)

4. \dentificar valores y preferencias del enfermo: Etica Clinica y Planificacion de Decisiones
Anticipadas (Advance Care Planning)
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5. Involucrar a la familia y al cuidador principal

6. Realizar gestion de caso, seguimiento, atenciones continuada y urgente, coordinacion y

acciones integradas de servicios

3.4 Cronograma de Actividades

Julio | Agosto
Actividades

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Disefio de investigacion

Revision bibliografica

Disefio de instrumentos

Validacidon de instrumentos

Levantamiento de
informacion

Ingreso y procesamiento de
datos

Entrega de investigacion

3.5 Recursos

3.5.1 Recursos humanos

3.5.1.1 Investigador

Cynthia Michelle Ramirez Pérez
Linda maria Yac Virula
Victoria margarita Mérida Castillo

Vivian carolina Inay Miculax
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3.5.1.2 Asesor

Licda. Silvia Ivonne Estrada Zavala

3.5.1.3 Sujetos de la investigacion entre otros

Pacientes con enfermedades cronico- degenerativas y oncologicas con edades comprendidas entre
18 — 90 afios que sean residentes de los servicios: Madre Teresa, Santa Ana, San José, San Juan,
San francisco, Santa Maria, Belén y Santa Clara del Hospital Virgen del Socorro.

3.5.1.4 Personal de la institucion

1. Meédicos turnistas encargados de cada servicio del Hospital Virgen del Socorro.
2. Enfermeros Profesionales encargados de cada servicio del Hospital Virgen del Socorro.

3. Enfermeros Auxiliares de cada servicio del Hospital Virgen del Socorro.

3.5.2 Recursos materiales

3.5.2.1 Transporte.
2 Vehiculos propios.

3.5.2.2 Equipo de oficina
1 Impresora

4 Computadoras

3.5.2.3 Insumos de oficina
Insumos de oficina Cantidad
Resma de hojas tamafio carta 02
Resma de hojas tamafio oficio 01
Tinta para impresora 04 cartuchos

Cajas de lapiceros 02
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Resaltadores 05
Engrapadoras 02

Grapas 01 caja

3.5.2.4 Internet

Se utilizo internet residencial proporcionado por Claro, de 35 Mbps

3.5.2.5 Alimentacién

Desayunos y almuerzos

3.5.3 Recursos financieros

Recurso Quetzales
Transporte Q 500.00
Equipo de Oficina Q 5000.00
Insumos de oficina Q 700.00
Internet Q500.00
Alimentacién Q500.00
Combustible Q 400.00
TOTAL Q 7600.00
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CAPITULO IV.
PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacidn, se presentan los resultados obtenidos de pacientes, personal médico y familiares
de los Residentes del Hospital Virgen del Socorro.

4.1 Resultados

Tabla No.1 Caracteristicas Sociodemograficas de los Residentes del Hogar Virgen del
Socorro que ameritan Cuidados Paliativos

Edad No. % | Femenino | % | Masculino | %
de residentes
15— 19 afios 2 8 1 4 1 4
20 — 24 afios 1 4 1 4 0 0
25— 29 afios 1 4 0 0 1 4
30 — 34 afos 4 17 1 4 3 13
35— 39 afos 2 8 1 4 1 4
40 — 44 anos 4 17 0 0 4 17
45 — 49 afios 2 8 1 4 1 4
Edad del paciente [ 50 _54 afios 1 0 0 1

55 — 59 afos 4 17 0 0 4 17
60 — 64 afos 0 0 0 0 0 0
65 — 69 afos 0 0 0 0 0 0
70 - 74 afo 0 0 0 0 0 0
75 - 79 afios 0 0 0 0 0 0
80 — 84 afios 3 13 1 4 2 9
Total 24 100 6 24 18 76

37



De los pacientes que ameritaron cuidados paliativos el 17% estuvieron entre las edades de 30 a
34 anos, de 40 a 44 afios y de 55 a 59 afos. Mientras que, el 13% represento las edades de 80 a
84 anos. Y de estos los hombres representaron un mayor porcentaje correspondiente al 76%.

Tabla No. 2 Caracteristicas Clinicas de los Residentes del Hogar Virgen del Socorro que
ameritan Cuidados Paliativos

Género
Variable Frecuencia| % |Femenino|Masculino

Céncer de Vejiga 1 4 0 1
Enfermedad | Céncer de piel 1 4 1 0
Oncologica | Cancer de Prostata 1 4 0 1

Sub-Total 3 12 1 2

Cuadriplejia Espastica 0 1

secundariaa TCE 1 4

Diabetes Mellitus Tipo Il y 1 0

sus complicaciones Renales,

oftalmicas y Neuroldgicas 1 4

Enfermedad Cerebrovascular 1 4 0 1

Epilepsia 4 17 0 4
Ergﬁgmig?d Epilepsia + Patologia 1 1
degenerativa pulmonar Cronica 2 9

Enfermedad Pulmonar

Obstructiva Croénica 1 4 0 1

Evento Cerebrovascular No

especificado 1 4 0 1

Hipertension Avrterial 1 4 0 1

Paralisis Cerebral 9 38 3 6

Sub-Total 21 88 5 16

Total 24 100 6 18

Las enfermedades cronico-degenerativas mas frecuentes fueron la paralisis cerebral (62%),
seguido de la epilepsia (18%) y en tercer lugar la hipertension arterial (3.3%). Dentro de las
enfermedades oncol6gicas se presentaron de piel, vejiga y prostata en las mismas proporciones
(4%). Para los pacientes que ameritaban cuidados paliativos de igual forma las enfermedades mas
prevalentes fueron: las neuroldgica con un 38%, seguido de la epilepsia con un 17% muy similar

a la muestra total.
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Tabla 3 Complicaciones Clinicas en Pacientes que Ameritan Cuidados Paliativos

Complicacion frecuencia % Género
Femenino Masculino
Caidas 2 8 1 1
Disfagia Persistente 4 17 1 3
Infecciones con 12 50 4 8
Repercusion Sistémica
Sindrome Confusional 2 8 0 2
Agudo
Ulceras por Declibito 4 17 0 4
Persistentes
Total 24 100 6 18

Dentro de los pacientes que ameritaron cuidados paliativos se observd que las complicaciones

clinicas mas frecuente fueron: las infecciones con repercusion sistémica equivalente al 50%

seguidas de las disfagias y Ulceras en un 17%

Tabla 4 Necesidad de Cuidados Paliativos en pacientes Residentes del Hospital Virgen del

Socorro
Pacientes Si amerita % No amerita %
CP CP
Femenino 6 4 73 49
Masculino 18 12 53 35
TOTAL 24 16 126 84

De los 150 pacientes tomados en cuenta, inicamente 24 deben recibir cuidados paliativos esto
corresponde al 16% del total de la muestra.

Organizacion para la Aplicacion de los cuidados Paliativos

A continuacion, se presentan algunas consideraciones previo a la planificacion de atencion

paliativa.
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1. Las intervenciones paliativas deben en todo momento regirse por las necesidades del
enfermo y de su familia mas que en un plazo de supervivencia esperada.

2. Todos los enfermos en fase final de la vida deberian tener acceso a un nivel basico de
cuidados en todos los ambitos de atencion

3. Los CP de cualquier nivel deben ser proporcionados, por un equipo multidisciplinario
adecuado, de manera que se pueda brindar la mejor atencion y calidad de vida a los
pacientes.

4. Es importante definir las funciones que tienen que desempefiar cada uno de los cuidadores
y personal de salud previo a la prestacién de servicios paliativos a los pacientes y sus

familias.

Informacion, Toma de Decisiones y Comunicacion

Toda decision de salud debe siempre ser clara, veridica y confiable, y sobre todo el paciente debe
estar de acuerdo en todo proceso al que se vera sometido. A continuacion, se presentan aspectos

que deben ser tomados en cuenta.

1. Los profesionales de salud deben disponer de habilidades necesarias para una
comunicacion efectiva con pacientes y familiares, ademas es importante que reciban
educacion continua al respecto.

2. La informacién y la comunicacion deben basarse en las preferencias expresadas por los
pacientes, evitando la interpretacion de sus deseos. Es decir, debe preguntarse abiertamente
a cada uno de los pacientes si desea recibir atencion paliativa, en qué consiste y los
beneficios que estos cuidados supondran a su calidad de vida actual.

3. Las necesidades de informacion y las preferencias del enfermo deben valorarse
regularmente. Si en determinado momento el paciente ya no desea continuar con los
cuidados paliativos, estos deben descontinuarse de inmediato, informando siempre al
paciente sobre las repercusiones a su salud.

4. Los cambios de importancia, avances en el tratamiento o prondstico deben ser transmitidos
de inmediato al paciente o familiar a cargo, respetando de manera individual los deseos de

informacion de cada paciente (incluido el deseo de no ser informado). Toda informacion
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debe ser transmitida de forma sincera y sensible. Y en la manera de lo posible debe
proporcionarse en un lugar comodo, tranquilo, con privacidad y sin interrupciones.

5. Los profesionales que participan en la toma de decisiones deben permitirle al paciente y a
sus familiares expresar sus dudas y temores, resolviendo sus preguntas y facilitando el
tiempo necesario para la reflexion.

6. Si el paciente no es capaz de tomar decisiones, deberian considerarse las siguientes
opciones en el orden en el que se presentan: a) Directrices previas, en caso de que las haya.
b) Deseos expresados por el paciente y recogidos en su historia clinica, en caso de que los
haya. ¢) Representante legal. d) Familiares a cargo mas proximos. Se recomienda informar
al equipo de las decisiones adoptadas y registrar el proceso en la historia clinica.

7. En caso de dudas durante el proceso de toma de decisiones, puede estar indicada una
solicitud de asesoramiento a expertos (otros profesionales, Comité de Etica Asistencial,

etc.)
Control de Sintomas

La finalidad de los CP debe ser en todo momento, disminuir y control los sintomas que generan
molestias, dolor, e incomodidad al paciente que amerite atencién paliativa. A continuacion, se

presenta una guia de cémo y en qué momento se inicia esta fase.

1. En el caso de optar por el uso de escalas de valoracion de sintomas, se recomienda la
utilizacion de instrumentos validados. Actualmente unas de las escalas mas utilizadas son:
la escala ESAS, la cual permite la identificacion de los principales sintomas que incomodan
al paciente oncoldgico avanzado, de manera que se pueda saber por donde empezar la
atencion paliativa. A continuacion, se presenta la escala de ESAS para identificacion de la

atencion paliativa inicial.

41



Tabla 5 Cuestionario de Evaluacion de Sintomas (ESAS)

Por favor marque el nimero que mejor lo defina en este momento.

Sin Sintomas Escala de Medicion Con Sintomas
Nada de dolor 0(1(2|3|4|5|6|7|8]9]10]| Elpeordolorque se pueda
imaginar

Nada agotado (cansancio, |0 |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7 |8 |9 |10 | Lomasagotado o cansado

debilidad) gue se pueda imaginar
Nada somnoliento (sin 0|1]2|3(4|5|6 |7 |89 |10 | Lomassomnolientoque se
nada de suefio) pueda imaginar

Sin nauseas 0(1(2|3|4|5|6|7 8|9 |10| Laspeoresnauseasque se

pueda imaginar

Ninguna pérdida de 0(11]2|3|4|5(|6 |7 |89 |10/ Elpeorapetitoque se
apetito pueda imaginar

Ninguna dificultad para 012|314 |5|6 |7 /{89 |10 | Lamayordificultad para

respirar respirar que se pueda
imaginar
Nada desanimado 0/11(2|3|4|5|6 |7 |89 |10 | Lomasdesanimado que se
pueda imaginar
Nada nervioso 0(11]2(3|4|5|6 |7 |89 |10 | Lomasnervioso que se
(intranquilidad, ansiedad) pueda imaginar
Sensacion de bienestar 0(11(2|3|4|5(|6 |7 |89 |10 Lapeorsensacion que se

pueda imaginar

Otro problema 0(11(2|3|4|5(|6 |7 |89 |10/ Elpeordelosproblemas
perceptible: eje: anteriormente mencionado.
resequedad de boca,
diarreas constantes,
mareos, sofocos, perdida
de la vision, etc.

Fuente: Version espafiola del Edmonton Symptom Assessment System (ESAS): un instrumento de

referencia para la valoracion sintomatica del paciente con cancer avanzado.
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Es importante mencionar que esta escala ayudara principalmente para identificar los sintomas que
ameritan tratamiento médico para la amortiguacion de los sintomas. Todos aquellos sintomas con

puntuacion arriba de 6 deben de ser tomados en cuenta.

Los principios de un control efectivo de sintomas incluyen una valoracion individualizada vy, si
fuera posible, el tratamiento de la etiologia 0 mecanismo subyacente a cada sintoma; una
evaluacion de los tratamientos farmacoldgicos y no farmacologicos disponibles; la eleccion de la
pauta de tratamiento mas sencilla, efectiva y comoda; la informacion al enfermo y a su familia de

las opciones disponibles, y la consideracion de sus preferencias. (Mila Arrieta Ayestaran, 2018)

La via de administracion preferente debe ser la via oral, con la finalidad de disminuir en la medida
de lo posible la generacion de dolor de cualquier indole. Cuando la via oral no es posible, se
recomienda utilizar la via subcutanea. En algunos casos (fentanilo y buprenorfina) puede utilizarse

la via transdérmica. (Mila Arrieta Ayestaran, 2018)

Tratamiento del Dolor

El equipo de salud encargado de monitorear el dolor en CP deberia instruir e involucrar al paciente
y a su familia en el correcto uso de las medidas analgésicas propuestas, asi como en qué momento
es pertinente su uso, puesto que en algunos casos no se podra quitar el dolor por completo, pero si
reducirlo considerablemente, de manera que no represente una dificultad para la realizacion de

otras actividades o deteriore la calidad de vida del paciente.

En pacientes que presenten deterioro neuroldgico, perdida del habla, 0 no puedan expresarse
abiertamente se pueden emplear escalas graficas como la de EVA, de manera que se pueda brindar
analgesia a todo dolor de moderado a intenso.

Previo a la instauracion de tratamiento, es de suma importancia identificar la etiologia y
caracteristicas del dolor. Posterior a ello es importante identificar en que escala de dolor nos
encontramos. Para ello nos valemos de la tabla antes mencionada, y de esta manera el primer
escalén (dolor entre 0-4), segundo escalon (dolor entre 5-6) y tercer escalon (dolor entre 7-10).

Acorde a ello se instaurara la terapia de dolor tal como lo menciona la OMS
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A Continuacidn, se presentan tablas de farmacos utilizados, dependiendo del escalén de dolor en

el que se encuentre el paciente.

Tabla No. 6 Farmacos utilizados en el primer escalon de Dolor

Medicamento Dosis Dosis maxima / dia Vias de
administracion
Paracetamol 500-1000 mg/ 4-6 h 4000 mg v.0., i.v., rectal
Acido acetilsalicilico | 500-1000 mg / 4-6 h 4000 mg V.0.
Metamizol 575-2000 mg/6-8 h 6000 mg V.0., I.V., i.m.
Ibuprofeno 400-600 mg / 6-8 h 2400 mg V.0.
Dexketoprofeno 25-50 mg /8-12 h 150 mg Vv.0., .V, i.m.
Naproxeno 250-500 mg / 8-12 h 1500 mg V.0.
Diclofenaco 50mg/8-12 h 150 mg v.0., i.m., rectal
Meloxicam 75mg/12h 15 mg v.0., i.m., rectal
Lornoxicam 8mg/12h 16 mg V.0.
Celecoxib 200mg/12h 400 mg V.0.
Etoricoxib 60mg /24 h 120 mg V.0.

Fuente: (Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, s.f.)

Tabla No. 7 Farmacos utilizados en el segundo escalén de Dolor

Medicamento Dosis Dosis maxima /dia | Vias de administracion
Codeina 30-60 mg c/4-6 h 240 mg/dia V.0
Tramadol 50-100 mg ¢/ 6 h 400 mg/dia v.0,s.c, I, M, LV.
Dihidrocodeina 60-120mgc/ 12 h 240 mg/dia V.0

Fuente: (Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, s.f.)

Tabla No. 8 Farmacos utilizados en el tercer escalén de Dolor

Medicamento

Presentaciones

Pauta

Morfina

Retardada o controlada: (MLC) v.o
(capsulas o comprimidos) inicio de
accion 1-6 hrs pico, vida media 12-24
hrs.

Normal

0]

subcutanea: 2:1 (40-20 mg)

rapida (MLN):
(comprimidos, solucion,
inicio de accion 30-45 min, vida

unidosis)

1. Inicio:

V.0

demanda (si es

-paciente sin exposicién previa, ancianos
0 ERC, comenzar con MLN 5mg/ 4 hrs o
MLC 15 mg/12 hrs

-pacientes tratados previamente con
opioides: comenzar con MLN 10 mg/4 hrs

media 4-6 hrs.
3. Inmediata: i.v o0 s.c (ampollas 0 MLC 30 mg/12hrs
Equivalencias: morfina  oral -

-rescates: 1/6 O 1/10 de la dosis diaria a

preciso cada 1-2hrs)
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Medicamento

Presentaciones

Pauta

Morfina oral — intravenosa 3:1 (40 mg —
13.3mg)

Morfina intravenosa-subcutanea: 1:1.5
(40 mg-60mg)

-evaluar en 24 hrs y ajustar dosis sumando
la dosis diaria y los rescates. Si se ha
iniciado con MLN se puede pasar la dosis
total diariaa MLC

2. titulacion:

-reevaluar tras48-72 hrs, si se han
precisado més de 3 rescates, aumentar la
dosis de MLC un 30-50%, o se sumara a
la dosis total diaria las dosis de rescate de
las 24 hrs previas, hasta mantener
controlado el dolor basal.

-dejar siempre dosis de rescate (10% de la
dosis total)

Oxicodona Liberacion prolongada (OLC): v.o | Comenzar con OLC 10-20 mg/ 12 hrs. Se
Vida media: 4 hrs recomienda usarlo asociado a naloxona, u
Liberacion normal (OLN): v.0, i.v, | oL N 5mg / 4hr
s.c, vida media: 12 hrs.
-Rescates de OLN o su equivalente en
morfina. 1/6 de la dosis total diaria.
- En ERC o hepética, ajustar la dosis a %2 0
1/3
-Comenzar con 12-25 pg si no estan
tratados con opioides mayores.
Liberacion prolongada: via
transdérmica. Inicio de accion, 12-14 | -cubrir analgesia las primeras 24 hrs con
Fentanilo hrs. Vida media: 72 hrs

Liberacion Rapida:
intranasal, sublingual

transmucosa,

MLN, haciendo coincidir la colocacién de
parche con la dosis de MLC

-Cambiar el parche cada 72 hrs

-reevaluar periddicamente y ajustar la
dosis basal en funcién de los rescates.

-asociar dosis de rescate de morfina de
liberacion normal si presenta dolor. El
rescate es posible con fentanilo de
liberacion rapida. Iniciar con 200pg; si tras
15 min la analgesia no es adecuada, repetir
la dosis

-se pueden usar hasta 4 rescates al dia.
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Medicamento Presentaciones Pauta

-iniciar con la dosis méas baja. Si
Buprenorfina | 1.Liberacion controlada: transdérmico previamente tomaba opioides, usar segun
2. Liberacién rapida: i.v, i.m, s.c equivalencia.

-precisa control de la analgesia las
primeras 24-48 hrs

-pautar dosis de rescate con Buprenorfina
s.c 0.2 mg si y sc mayor de 0.6 mg,
aumentar la dosis basal.

Metadona Via oral (comprimidos) y parenteral -Iniciar con 5 mg / 4-6 hrs. Si previamente
tomaba  opioides, ajustar  segln
equivalencia

- Precaucidn en pacientes con enfermedad
cardiaca grave y sindrome QT largo.

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2020). Tuchez

Los antidepresivos triciclicos son los farmacos de eleccion en el dolor neuropatico. En caso de
intolerancia o contraindicacion se recomiendan los anticonvulsivantes (gabapentina). Los opioides
pueden utilizarse en el dolor neuropatico y son la primera opcion que debe considerarse en caso
de dolor asociado de otra etiologia que requiera un nivel de analgesia con dichos farmacos. Cuando
la respuesta al tratamiento es insuficiente, se pueden asociar farmacos con distintos mecanismos

de accidn, monitorizando la respuesta y los efectos adversos. (Mila Arrieta Ayestaran, 2018)
Anorexia, Caquexia y Astenia

1. La evaluacion inicial por parte del equipo ante un paciente con astenia, anorexia caquexia
incluye la identificacion y, si es posible, el tratamiento de las causas desencadenantes; el consejo
sobre actividades diarias; reposo y suefio adaptados a cada situacion, y una exploracion de las
expectativas y creencias sobre la alimentacion de los pacientes y cuidadores. (Mila Arrieta
Ayestaran, 2018)

2.Los objetivos que deben siempre estar presentes son: la correccion o prevencion de déficits
nutricionales, mejorar su calidad de vida y entorno familiar, evitar o acortar las recaidas
hospitalarias y reducir las complicaciones derivadas de la desnutricidn evitando un fallecimiento

prematuro.
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3.Se debe evitar someter al paciente a los olores producidos durante la preparacion de los alimentos
(frecuente causa de repugnancia y aversion a la comida en estos pacientes); es importante, siempre
que se pueda, la realizacion de un determinado ejercicio fisico (si se realiza antes de las comidas
conseguiremos ademas evitar que el paciente esté sometido a los olores de la cocina, y podra tomar

algun aperitivo que estimula su apetito)

4.Es de suma importancia recurrir en todos los casos a la asesoria experta del departamento de
nutricion, de manera que se pueda establecer una dieta acorde a las patologias del paciente, gustos

y requerimientos nutricionales.

Disnea

1. Deben tratarse de forma especifica las causas reversibles de la disnea, como la insuficiencia
cardiaca, la exacerbacion de la EPOC, las arritmias cardiacas, la anemia, derrame pleural o

pericardico, la infeccidn bronquial, el embolismo pulmonar o el sindrome de la vena cava superior.

2. Existen algunas medidas que pueden tranquilizar y brindar mejoria transitoria de los sintomas,
y deben instaurarse de inmediato, asi como debe educarse a la familia sobre como realizar dichas
medidas. Es importante que el paciente siempre mantenga compafia tranquilizadora, aire fresco
sobre la cara, ejercicios respiratorios, inclusive con espirometro en los casos que sean
convenientes. Se deben implementar técnicas de respiracion y una posicion confortable y adecuada
a la patologia del paciente. A continuacion, se mencionan algunas medidas terapéuticas que pueden
implementarse en pacientes con crisis moderadas a graves de disnea. (Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos, s.f.)

Tabla No. 4.9 Medidas Farmacoldgicas en pacientes Disneicos

Medicamento Presentaciones Pauta

Morfina Oral

-5a 15 mg cada 4 horas. Es el
tratamiento ~ farmacologico
basico de la disnea en el
paciente terminal. No altera
los pardmetros gasomeétricos
ni de funcion pulmonar

En ausencia de dolor, dosis superiores a 15 mg.
cada 4 horas no aportan beneficios. En pacientes
que ya tomaban previamente morfina para
tratamiento de dolor, se aconseja aumentar la
dosis hasta un 50% para el control de la disnea.

Fenotiacinas

Clorpromazina 25 mg. noche.

A menudo se asocia a la morfina como tratamiento
adyuvante. Tiene efecto ansiolitico y sedante y
algunos autores sugieren que puede actuar
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directamente sobre el nivel de percepcion de la
disnea.

Corticoides Dexametasona 2 mg./dia - 4
mg./ 6 - 8 horas o Prednisona

10 mg - 40 mg./ dia.

Mejoran la sensacion de disnea que se asocia a
obstruccion  de via  aérea, linfangitis
carcinomatosa, SCVCS (Sindrome de compresion
de vena cava superior) y bronquitis crénica.

Benzodiacepinas | Diazepam 2 - 10 mg./ dia.

Puede usarse por su efecto ansiolitico. No actuan
sobre el mecanismo de la disnea.

Fuente: (Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, s.f.)

Sintomas Psicologicos y Psiquiatricos

La atencion inicial al paciente con delirium deberia incluir la identificacion y tratamiento de las

causas desencadenantes, con especial atencidn al consumo de determinados farmacos (opioides);

la informacion adecuada a los familiares y cuidadores, y la valoracion de la necesidad del

tratamiento sintomético farmacoldgico.

Haloperidol es el farmaco de eleccion para el tratamiento del delirium
Se puede afadir Lorazepam a haloperidol en caso de delirium con ansiedad o agitacion.

Se recomienda reservar la utilizacion de antipsicéticos atipicos para casos seleccionados
en los que haloperidol esta contraindicado o no se tolera. En situaciones como las
demencias con cuerpos de Lewy o en enfermos de Parkinson, en las que no se recomienda
el uso de haloperidol o risperidona, puede ser necesario recurrir a otros antipsicoticos,
como olanzapina, clozapina o quetiapina

Los tratamientos farmacologicos se recomiendan cuando el apoyo psicologico no es
suficiente. Pueden utilizarse BZD, preferentemente las de accién corta o intermedia.

La terapia inicial del paciente deprimido en CP comprende intervenciones estructuradas
psicosociales, incluida la psicoterapia por el personal del equipo que le atiende y, si el caso
lo requiere, por personal especializado dentro de un programa estructurado.

En caso necesario pueden utilizarse farmacos antidepresivos (ISRS o triciclicos), teniendo
en cuenta sus propiedades farmacoldgicas, otros farmacos que recibe el paciente y su perfil
de sintomas en cada momento.

Sintomas Gastrointestinales

El estrefiimiento es uno de los sintomas mas comunes en enfermos terminales, de hecho, puede

aparecer hasta en el 90% de los pacientes terminales. Sus causas principales son: inactividad,
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deshidratacion, alteraciones metabdlicas, enfermedades neuroldgicas, farmacos (opioides,
anticolinérgicos, etc.). Puede causar o exacerbar otros sintomas: flatulencia, dolor abdominal,
anorexia, nauseas y vomitos, disfunciones urinarias, confusion, diarrea por rebosamiento. Es
necesario descartar una obstruccion intestinal (abdomen distendido, peristaltismo aumentado,

borborigmaos.

Es de suma importancia evaluar constantemente al paciente en atencion paliativa, sobre todo
cuando se trata de estrefiimiento, se debe evaluar constantemente la ampolla rectal, realizar
palpacion abdominal, de manera que se detecte una obstruccion intestinal y no se perfore el

intestino.

A continuacidn, se presenta una tabla con los medicamentos mas utilizados en el tratamiento del

estrefiimiento en CP.

Tabla No. 10 Farmacos utilizados en el estrefiimiento

FARMACO MECANISMO DE ACCION EJEMPLO
Reguladores aumentan el volumen de la masa | metilcelulosa, salvado,
fecal psyllium

Detergentes permiten el paso de agua a la masa | parafina.
fecal
Osmoticos retienen agua en la luz intestinal senosidos
Bisacodilo En estreflimientos cronicos es | parafina mas sendsidos mas

necesario combinar laxantes de | osmoticos
mecanismo de accion diferente

Antagonistas bromuro de  metilnaltrexona, | se utilizan en el tratamiento
opiaceos naldemedina del estrefiimiento producido
por opioides

Fuente: (Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, s.f.)

En cuanto a las nauseas, éstas se encuentran presentes en aproximadamente el 60% de los pacientes
que ameritan CP. Las principales causas a evaluar y descartar son: las secundarias al propio

tratamiento oncologico, alteraciones idnicas, efecto secundario de farmacos, estrefiimiento,
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obstruccion intestinal, gastroparesia, alteraciones cerebrales. A continuacion, se presentan los

farmacos utilizados principalmente en el tratamiento de las nauseas, acorde a la patologia a tratar.

Tabla No. 11 Farmacos utilizados en el tratamiento de las nauseas en CP

INDICACIONES FARMACO, DOSIS Y VIA DE ADMINISTRACION
Vomitos inducidos 1. Haloperidol 1,5-10 mg/12-24 horas, por via oral o subcutanea.
por opioides: Existe poca evidencia cientifica en su uso (Murray-Brown F,
2015).
2. Metoclopramida 5-20 mg/6-8 horas, por via oral o subcutanea.

3. Fenotiacinas a dosis bajas: levomepromazina 6,25 mg/1 o 2 veces
dia. Otros: risperidona (1 mg al dia) u olanzapina.

Vomitos por 1. Ondasetron 8-16 mg / 24 hrs
quimioterapia: 2. Dexametasona 4-20 mg/24 horas, por via oral, subcutanea o
intramuscular.
3. Lorazepam 0,5-1 mg en vémitos anticipatorios a la
quimioterapia.
4. En ocasiones en pacientes con vomitos post-quimioterapia es
necesario combinar los tres farmacos.
Una revision sistematica encontrd evidencia moderada de que el
tratamiento con olanzapina oral disminuye la incidencia de nauseas y

vOmitos en pacientes con cancer y tratamiento quimioterapéutico

Estasis gastrico metoclopramida y/o procinéticos.

Vomitos por | dexametasona (8-16 mg/dia) y/o radioterapia paliativa.

hipertension

intracraneal

obstruccién haloperidol por via subcutanea, 2,5-5 mg/8-12 horas (si la obstruccion
intestinal intestinal es completa no usar metoclopramida

Fuente: (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, s.f.)
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4.2 Discusion

Segun algunos estudios dentro de las caracteristicas sociodemogréaficas de las personas con mayor
predisposicion se encuentran las publicadas en el estudio de Mufioz Verdnica, en el que se
muestran que el 55% de las camas en cuidados intensivos son ocupadas por pacientes con edad >
65 anos y se estima que el 14% de los pacientes > 85 afios de edad fallecen en la Unidad de Cuidado
Intensivo (UCI). Un estudio realizado en México encontré que la mortalidad era mayor en los
subgrupos de mayores de 85 afios (24%) en relacion a los jovenes (9,1%), en el presenta estudio
se encontrd que la mayoria de pacientes que ameritaban CP estaban en la edad de 30 a 59 afios y
que las complicaciones clinicas mas comunes son las enfermedades infecciosas sistémicas y
complicaciones del encamamiento. Lo cual concuerda con los resultados obtenidos en donde los
pacientes que ameritaron cuidados paliativos el 17% estuvieron entre las edades de 30 a 34 afios,

de 40 a 44 afios y de 55 a 59 afios. Mientras que, el 13% representd las edades de 80 a 84 afios.

Del total de la muestra el 62% present6 enfermedades cronico-degenerativas correspondientes a
las edades de 20 a 25 afios. Dentro de las patologias mas comunes se encontraron: paralisis cerebral
(62%), sequido de epilepsia (18%) y en tercer lugar hipertension arterial (3.3%). Por lo que es
importante recalcar que los pacientes con enfermedades neuroldgicas son los que mas necesitan
de esos cuidados paliativos y estos estan dentro de las edades descritas en la tabla. La muestra
total presentaba mas mujeres que hombres, pero en los pacientes que necesitan cuidados paliativos
se observa que el género masculino fue predominante; reconociendo que al final de la vida, aunque
la mujer es mas longeva, el hombre necesita la mayoria de las veces un cuidador mientras que la

mujer funge como cuidador.

Del total de pacientes que van a necesitar cuidados paliativos los hombres representaron la
proporcion mayor, lo cual se puede deber a que ellos tienden a presentar mayores enfermedades

neuroldgicas y se encuentra en las edades antes mencionadas.

Dentro de la muestra total, las enfermedades cronico-degenerativas mas frecuentes fueron la
paralisis cerebral (62%), seguido de la epilepsia (18%) y en tercer lugar la hipertension arterial
(3.3%). Dentro de las enfermedades oncoldgicas se presentaron de piel, vejiga y préstata en las
mismas proporciones (4%). Para los pacientes que ameritaban cuidados paliativos de igual forma

las enfermedades mas prevalentes fueron: las neuroldgica con un 38%, seguido de la epilepsia con
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un 17% muy similar a la muestra total. La variable que cambio fue que la tercera enfermedad en
pacientes que necesitaron cuidados paliativos fueron las que presentaban epilepsia mas patologia

pulmonar crénica con un 9%.

En un estudio publicado en Espafia, en el que se evidencian las caracteristicas de las personas que
ameritan CP, se revisaron 371 historias, de las cuales 249 cumplieron criterios de inclusion. Los
Pacientes No Oncoldgicos representaron el 36,19% de la actividad, con una media de edad de 81,4
afios. La enfermedad mas frecuente fueron la demencia (22,1%). El 67,5% de los pacientes
procedian de Atencion Primaria y del medio residencial. EI motivo de derivacion fue en un 85,5%
para el control de sintomas, siendo los méas frecuentes astenia, disnea y dolor. Los pacientes
presentaron una comorbilidad alta, frecuentes sindromes geriatricos, algun grado de deterioro
Cognitivo en un 65% y deterioro funcional importante. Muy parecido a los casos encontrados en
nuestra muestra en donde se reportaron casos con paralisis cerebral, epilepsia entre otros con

comorbilidades derivadas de sus enfermedades de base.

En cuanto al diagndstico principal, las dolencias mas frecuentes fueron las enfermedades
neuroldgicas (35,3%) (muy parecido a esta muestra donde la paralisis cerebral fue la enfermedad
mas prevalente), las respiratorias (18%) y la insuficiencia cardiaca (13%), con un 17% de enfermos
pluripatologicos. (Ferrer, 2017). Muchas otras afecciones pueden requerir asistencia paliativa; por
ejemplo, insuficiencia renal, enfermedades hepaticas crdnicas, esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neuroldgicas (mencionadas y prevalentes en esta
investigacion) demencia, anomalias congénitas y tuberculosis resistente a los medicamentos.
(Organizacion Mundial de la Salud, 2020)

Es importante destacar que los pacientes con enfermedades neuroldgicas no pueden valerse por si
mismos, siempre necesitan de un cuidador y por supuesto del equipo multidisciplinario por lo que
se debe tener cuidado de las evacuaciones, ulceras, cuidados de la higiene, brindarles el
medicamento o tratamiento porque ellos por si mismos no pueden tomarlo. Por otro lado, las
enfermedades oncoldgicas que ameritaban cuidados paliativos fueron: cancer de vejiga, préstata y
piel en las mismas proporciones igual al 4%, es decir del total de la muestra que son 5 pacientes

con cancer unicamente 3 personas que equivalen al 12% ameritaban cuidados paliativos.
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En lo que respecta a las complicaciones clinicas mas frecuentes, estas fueron: las infecciones con
repercusion sistémica equivalente al 50% seguidas de las disfagias y ulceras en un 17% esto puede
ser debido a la predisposicion de enfermedades neuroldgicas en dichos pacientes, provocando que
no se puedan valer por si mismos y en la mayoria de los casos necesitan un cuidador y cuidados
personales permanentes; los cuales pueden verse alterados por la cantidad de pacientes versus
trabajadores, puede ser que no se movilice adecuadamente a los pacientes, que el tiempo de
fisioterapia sea incorrecto o insuficiente, puede incluso presentarse deficiencia de la higiene del

paciente, entre otras.

En algunos estudios realizados en otros continentes y en America Latina se observé que la mayor
parte de necesidad de CP se ocasiond por Dolor (50%), seguida por aquéllos relacionados a la
Calidad de Vida (22,2%) que pueden estar relacionados con los resultados de este estudio, al cancer
(16,7%), entre otros. (Correia, 2012). La mayoria de pacientes con complicaciones clinicas son
del género masculino, lo cual concuerda con el hecho de que los hombres tienden a padecer mas

complicaciones de salud que deterioran grandemente su calidad de vida.

Es importante hacer mencion sobre el aumento de las enfermedades oncoldgicas y crénico
degenerativas en los ultimos afios, con las cuales en muchos casos es necesario la implementacion
de protocolos de Cuidados Paliativos de manera que mejoren la calidad de vida de los pacientes
que sufren dolor, pérdida de la movilidad, caidas, pérdida de la capacidad cognitiva e intelectual,
de manera que reciban la mejor atencion posible de acuerdo a sus necesidades. Debido a ello, se
se han desarrollado multiples estudios a nivel internacional y de América Latina, en los que se
evala la necesidad y atencion de Cuidados Paliativos cuyos resultados en Africa, Corea, Espafia
y Estados Unidos es que el 11,1% necesitaron de los CP, en paises de Europa Occidental el 33,3%,
de Asia el 16,7% (dando un resultado aparecido a esta investigacion) y de América del Sur 5,6%

por debajo del resultado del presente estudio.

El 16% de esta muestra cumplié con criterios de inclusién, dando como resultado a la pregunta
sorpresa negativa y con una respuesta 0 mas afirmativas del resto de preguntas. De los pacientes
que ameritaron cuidados paliativos el 4% fueron de género femenino y el 12% de género masculino
en comparacion de los que no ameritaron cuidados paliativos en donde el porcentaje mayor esta

en las mujeres confirmando los conceptos de la feminizacion de la vejez en donde se observa que
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las mujeres viven mas tiempo y ejercen mas como cuidadoras y no como personas dependientes a

diferencia de los hombres que son mas dependientes de cuidados y en este caso paliativos.
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CAPITULO V.
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

1. EIl Hospital virgen del Socorro alberga a varios pacientes con enfermedades cronico-
degenerativas y oncoldgicas, unicamente el 16% correspondientes a 24 pacientes del total

ameritaria cuidados paliativos.

2. Las caracteristicas sociodemograficas de los residentes del Hospital Virgen del Socorro
que necesitaran cuidados paliativos, se encontr6 que el 74% correspondié al género
masculino con la mayor prevalencia de edades entre 40-44 afios y 55-59 afos.

3. El 12% de los residentes del Hospital Virgen del Socorro presento patologia oncoldgica,
el 88% presentd enfermedad crénico degenerativa, dentro de las cuales las mas prevalentes
fueron: Pardlisis cerebral (38%), seguido de Epilepsia (17%) y Epilepsia con Enfermedad
Pulmonar asociada (9%), lo cual deja en evidencia que los trastornos neurolégicos pueden
llegar a reducir mucho la calidad de vida de un paciente, por lo que es fundamental evaluar

adecuadamente estas patologias de manera que reduzca la progresion de las mismas.

4. El protocolo de atencién en cuidados Paliativos propuesto, responde a las patologias mas
encontradas en los residentes del Hospital Virgen del Socorro, en el cual se mencionan
identificacion temprana de sintomas que complican a los pacientes con necesidad de CP,
como lo son: el dolor, la diarrea, vémitos, estrefiimiento, trastornos neurolégicos, etc. Se

proponen tratamientos y cuidados dependiendo de la necesidad de cada paciente.

55



5.2 Recomendaciones

1. Lanecesidad de cuidados Paliativos va en aumento conforme los seres humanos aumentan
la esperanza de vida, sin embargo, actualmente la atencion paliativa es algo que no se prevé
en la mayoria de centros asistenciales, por lo que es fundamental que se cuente con un
protocolo de atencion en Cuidados Paliativos y todo el personal de salud sea instruido en
ello para que la atencion brindada al paciente sea de calidad y oportuna.

2. Es fundamental que tanto personal médico, de enfermeria, psicologia, nutricion y
fisioterapia reciban educacion cientifica constante con respecto a la atencion paliativa,

puesto que el conocimiento en este &ambito es muy limitado en nuestro medio actualmente.

3. Todos los pacientes con enfermedades crénicas degenerativas y tratamiento oncologico
que reduzca la calidad de vida, deben ser evaluados para identificar si ameritan atencion
paliativa con la finalidad de reducir las molestias generadas por la propia patologia y el

tratamiento a los que generalmente se ven sometidos estos pacientes.
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CAPITULO VII
ANEXOS

A continuacion, se presenta el instrumento NECPAL CCOMBS ICO, el cual fue utilizado como

base para la recoleccion de datos del presente estudio.
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Tabla 6.1 Instrumento Necpal para la recoleccion de datos

Variable Si No Total

¢Le sorprenderia que este paciente muriese en los | 126 | 24 150
préximos 12 meses?

¢El paciente con enfermedad avanzada o su
cuidador principal han solicitado, explicita o
implicitamente, la realizacion de tratamientos
paliativos?

9 141 150

¢El paciente con enfermedad avanzada o su
cuidador principal proponen limitacion del
esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos
especificos o con finalidad curativa?

1 149 150

Si, cualquiera de los siguientes, se encuentra
presente en los Gltimos 6 meses marque la opcién
Si: Severidad: albumina sérica < 2.5 g/dl, no
relacionada con descompensacion aguda
Progresion: pérdida de peso > 10%

15 | 135 150
Necpal
CCOMBS -ICO

¢Ha evidenciado deterioro nutricional o ponderal
sostenido, intenso / severo, progresivo, irreversible
y no relacionado con proceso intercurrente en el
paciente?

28 | 122 150

¢Ha evidenciado pérdida de 2 o mas actividades
béasicas de la vida diaria, Ejemplo: Comer,
Caminar, vestirse, bafiarse, ir al bafio, colocarse los
zapatos, subir gradas, etc. en el paciente en
mencion?

27 | 123 150

¢Ha evidenciado deterioro funcional sostenido, 52 98 150
intenso / severo, progresivo, irreversible y no
relacionado con proceso intercurrente?

¢Ha evidenciado en el paciente presencia de

distress emocional con sintomas psicoldgicos
40 | 110 150
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Necpal
CCOMBS -ICO

sostenidos, intensos/severos, progresivos y no
relacionados con proceso intercurrente?

¢El paciente ha presentado 2 0 més atenciones
médicas por enfermedad cronica en el Gltimo afio?

39

111

150

¢El paciente ha necesitado de cuidados complejos /
intensos continuados, bien sea en una institucién o
en domicilio?

89

61

150

LEl paciente presenta > 2 patologias
concomitantes?

125

25

150

¢El paciente presenta diagndstico confirmado de
cancer metastasico (estadio 1V) y en algunos casos
—como en las neoplasias de pulmén, pancreas,
gastrica y esofagica- también en estadio Ill, que
presenten: escasa respuesta o contraindicacion de
tratamiento especifico, brote evolutivo en
transcurso de tratamiento o afectacion metastasica
de 6rganos vitales (SNC, higado, pulmonar
masiva, etc.)?

148

150

¢El paciente presenta deterioro funcional
significativo (Palliative Performance Status (PPS)
< 50%), sintomas persistentes mal controlados o
refractarios, a pesar de optimizar tratamiento
especifico?

82

68

150

¢El paciente presenta disnea de reposo o de
minimos esfuerzos entre exacerbaciones o
sintomas fisicos y psicoldgicos de dificil manejo, a
pesar de tratamiento 6ptimo bien tolerado?

55

95

150

En caso de disponer de pruebas funcionales
respiratorias (con advertencia sobre la calidad de
las pruebas), El paciente presenta criterios de
obstruccion severa: FEV1 < 30% o criterios de
déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% /
DLCO < 40%

148

150

En caso de disponer de gasometria arterial basal
¢el paciente cumple con criterios de
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Necpal
CCOMBS -ICO

oxigenoterapia domiciliaria o estd actualmente
realizando este tratamiento en casa?

149

150

¢El paciente presenta Insuficiencia cardiaca
sintomética asociada?

149

150

¢El paciente ha recibido atencién médica > 3
eventos en 12 meses por exacerbaciones de
EPOC?

142

150

¢El paciente presenta Insuficiencia cardiaca
NYHA estadio 11 6 IV, enfermedad valvular
severa 0 enfermedad coronaria extensa no
revascularizable Disnea o angina de reposo o a
minimos esfuerzos, sintomas fisicos o psicoldgicos
de dificil manejo, a pesar de tratamiento 6ptimo
bien tolerado?

148

150

En caso de disponer de ecocardiografia: ¢El
paciente presenta fraccion de eyeccion
severamente deprimida (< 30%) o HTAP severa
(PAPs > 60 mmHg) Insuficiencia renal asociada
(FG <30 I/min)?

150

150

¢El paciente ha sido tratado por sintomas de
insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica,
recurrentes (> 3 ultimo afio)?

150

150

¢El paciente luego de un ECV, durante la fase
aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): ha
presentado un estado vegetativo persistente o de
minima consciencia > 3 dias?

150

150

¢El paciente durante la fase cronica (> 3 meses
post-AVC): ha presentado complicaciones médicas
repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de
medidas anti-disfagia), infeccion urinaria de vias
altas (pielonefritis) de repeticion (>1), fiebre
recurrente a pesar de antibiéticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), ulceras por

148

150
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Necpal
CCOMBS -ICO

decubito estadio 3-4 refractarias o demencia con
criterios de severidad post-AVC?

¢El paciente presenta alguna de las siguientes
caracteristicas: Cirrosis avanzada: estadio Child C
(determinado en ausencia de complicaciones o
habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),
puntuacion de MELD-Na > 30 o con una 0 més de
las siguientes complicaciones médicas: ascitis
refractaria, sindrome hepato-renal o hemorragia
digestiva alta por hipertension portal persistente
con fracaso al tratamiento farmacoldgico y
endoscopico y no candidato a TIPS, en pacientes
no candidatos a trasplante, Carcinoma
hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)?

149

150

¢El paciente sufre Insuficiencia renal grave (FG <
15) en pacientes no candidatos a tratamiento
sustitutivo y / o trasplante?

148

150

¢El paciente presenta alguno de los siguientes
criterios: Incapacidad para vestirse, lavarse o
comer sin asistencia (GDS/FAST 6c), aparicion de
incontinencia doble (GDS/FAST 6d-¢) o
incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -
6 0 menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)?

77

73

150

¢El paciente presenta alguno de los siguientes
criterios: pérdida de 2 0 mas ABVD (actividades
béasicas de la vida diaria) en los Gltimos 6 meses, a
pesar de intervencion terapéutica adecuada (no
valorable en situacion hiperaguda por proceso
intercurrente) o aparicion de dificultad para tragar,
0 negativa a comer, en pacientes que no recibiran
nutricion enteral o parenteral?

77

73

150

¢El paciente ha sido tratado en maltiples ocasiones
> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -

neumonia aspirativa, pielonefritis, septicemia, etc.-
que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo?

22

128

150
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Protocolo de Atencion de Cuidados Paliativos

Es de suma importancia tener en cuenta que la atencion por CP, siempre debera individualizarse y
previo a la necesidad de la atencion, es imperante llenar el instructivo NECPAL-CCOMBS ICO,
para la identificacion de los candidatos a recibir atencién paliativa. La finalidad de los CP debe
ser en todo momento, disminuir y controlar los sintomas que generan molestias, dolor, e
incomodidad al paciente que amerite atencion paliativa. El tratamiento siempre es individualizado
y con la ayuda de un equipo interdisciplinarios y multidisciplinario se tratara el dolor, la caquexia,
anorexiay astenia, estrefiimiento o problemas gastricos, problemas de la piel como ulceras y otros,
problemas psiquiatricos o de salud mental, enfermedades crénicas y enfermedades respiratorios o
disnea. Para lo cual se brindaran diferentes opciones de tratamiento y se individualizara el mismo

de acuerdo a los sintomas del paciente y las necesidades del mismo.
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