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RESUMEN

La vida, mas all& de un concepto de existencia, involucra el conjunto de capacidades y experiencias del
ser humano en las diferentes etapas, incluida la muerte, que no debe ser entendida solo como la etapa final
de la vida, sino como la etapa consolidativa del camino, quizas la mas importante, por constituir el punto
de transcendencia de la etapa fisica, pues independiente de las diferencias culturales y dogmaticas, todo
ser humano, de acuerdo a sus acciones, trasciende en el recuerdo de quienes lo conocieron. Bajo esta
premisa, debemos garantizar que todo ser humano tenga una buena muerte, aspecto que hasta hace era
poco reconocido, a pesar de que su desarrollo histérico data de antes de Cristo. Son muchos los esfuerzos
e inversion de recursos fisicos y humanos que se requieren para garantizar la calidad de muerte dentro de
la provision de los cuidados paliativos. EI paciente oncol6gico, en especial, tiene necesidades crecientes
de cuidados paliativos, mas aun, considerando que un gran porcentaje de ellos se encuentra en estado
terminal y requieren un cuidado especializado para aliviar tanto su sufrimiento, como el de su familia 'y
cuidadores. Ante la ausencia de una unidad de cuidados paliativos en el hospital de tercer nivel en el que
realicé mi formacion como médico especialista en oncologia médica, se plante6 la ejecucion del presente
proyecto de investigacion, cuyo objetivo principal es determinar la calidad de muerte de los pacientes
adultos con cancer terminal del Servicio de Oncologia Médica del Hospital Nacional Carlos Alberto
Seguin Escobedo (HNCASE) de Arequipa, durante el afio 2019, cuyos resultados se constituyan en
evidencia para sustentar la creacion de una unidad de cuidados paliativos multinivel para los pacientes

oncologicos como parte del plan integral de control del cancer.

Este estudio con disefio descriptivo y de corte retrospectivo, tendra como técnica la observacion
documental de historias clinicas, base de datos interna del servicio de oncologia, registro de datos del
programa de COPHOES, de datos estadisticos, presupuestales, de abastecimiento farmacéutico y de
recurso humano involucrado en el cuidado de los pacientes oncoldgicos terminales del HNCASE; asi
como, la busqueda documental de las estrategias, politicas y presupuestos locales y nacionales en
relacion a cuidados paliativos. Todos estos datos seran evaluados como indicadores del indice de
Calidad de Muerte del EIU (Unidad de Inteligencia Econdmica), instrumento de validacién
internacional, que permitira determinar la calidad de muerte de la poblacion en estudio y presentar a
manera de tablas y gréaficos los resultados de acuerdo a las variables de estudio y objetivos del trabajo.

Palabras clave: Calidad, muerte, cuidados paliativos.
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ABSTRACT

The life, more than a concept of existence, involves the accumulation of capacities and experiences
of the human in the different stages, including death, which should not be understood only as the final
stage of the life, otherwise as the consolidative stage; the most important, because it constitutes the
point of transcendence of the physical stage, because, regardless of cultural and dogmatic differences,
every human will be remembered according to his actions an will transcend in the memory of those
who knew him. Under this premise, we must guarantee that every human has a good death, an aspect
that until recently was little recognized, despite the fact that its historical development dates back to
before Christ. There are many efforts and investment of physical and human resources that are
required to guarantee the quality of death within the provision of palliative care. Cancer patients, in
particular, have growing needs for palliative care, even more the large percentage of patients in
terminal stage, who require specialized care to alleviate their suffering, as well as that of their family
and caregivers. In the absence of a palliative care unit in the hospital where | did my training as a
medical oncology specialist, the execution of this research project has the main objective to determine
the quality of death of adults patients with terminal cancer from the Medical Oncology Service of the
Carlos Alberto Seguin Escobedo National Hospital (HNCASE) in Arequipa, during 2019, the results
of which constitute evidence to support the creation of a multilevel palliative care unit for cancer

patients as part of the of the comprehensive cancer control plan.

This study with a descriptive and retrospective design, will have as a technique the documentary
observation of medical records, internal database of the oncology service, data record of the
COPHOES program, statistical data, budgets, pharmaceutical supply and human resources involved
in the care of terminal cancer patients at HNCASE; as well as the documentary search of local and
national strategies, policies and budgets in relation to palliative care. All these data will be evaluated
as indicators of the Quality of Death Index of the EIU (Economic Intelligence Unit), an international
validation instrument, which will allow to determine the quality of death of the population under
study, the results will be presented in tables and graphs, according to the study variables and

objectives of the work.

Keywords: Quality, death, palliative care
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PREAMBULO

Todo ser humano espera una buena muerte 0 mas bien una buena vida hasta el final, pero hasta hace poco
era poco o nulo el esfuerzo e inversion dedicados a proporcionar los recursos y la educacién para hacer
esto posible. Recientemente, se han establecido compromisos publicos e intervenciones politicas,
especialmente en paises de primer mundo, para mejorar la calidad de muerte a través de la provision de

los cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos son una rama de la medicina que tiene como principal planteamiento mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus allegados, cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad
potencialmente mortal, por lo mismo, son reconocidos expresamente en el contexto del derecho humano

a la salud (4).

En el mundo se estima que anualmente 14 millones de pacientes con cancer necesitan cuidados paliativos,
la mayoria, en estado terminal, con necesidades crecientes de cuidado especializado para aliviar el
sufrimiento fisico, psicologico, espiritual y social, por lo que debe garantizarse un adecuado manejo
sintomatico, las condiciones de vida del paciente y su entorno, asi como su calidad de muerte (1).

Sin embargo, se calcula que tan solo un 14 % de las personas que necesitan asistencia paliativa, la reciben,
situacion mas grave, en paises de ingresos mas bajos, como el Peru, en que contamos con 4 unidades de

servicios paliativos multinivel, todos ubicados en Lima (2).

Durante mi formacién como médico especialista en oncologia médica, en un hospital de tercer nivel, en
el que no se cuenta con esta unidad, pude evidenciar las carencias y dificultades para garantizar la calidad
de vida de nuestros pacientes y sus familias, y los costos econémicos y de recursos, devenidos por
hospitalizaciones en servicios generales y de emergencia, de pacientes con enfermedad terminal que
deberian tener otro tipo de atencién especializada en sus ultimos dias. Por ello, se hace necesario un
concienzudo analisis de la situacion de estos pacientes, para en base a los diagndsticos obtenidos mejorar
el acceso a los programas de cuidados paliativos. El indice de calidad de muerte del EIU (Unidad de
Inteligencia Econdmica) constituye un instrumento valioso, validado internacionalmente, que ha
permitido analizar escenarios y establecer politicas de cambio y mejora en diversos paises en el plano de
los cuidados paliativos. El presente trabajo de investigacion tiene como proposito valorar la calidad de
muerte en los pacientes adultos con cancer terminal del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin
Escobedo 2019, como evidencia para sustentar la necesidad de establecer una unidad de cuidados
paliativos multinivel para los pacientes oncoldgicos como parte del plan integral de control del cancer.
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)] PLANTEAMINETO TEORICO
1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1 ENUNCIADO DEL PROBLEMA

Calidad de muerte de los pacientes adultos con cancer terminal del servicio de oncologia

médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo. Arequipa 2019.

1.2 DESCRIPCION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.2.1. AREA DEL CONOCIMIENTO

A. AREA GENERAL: Ciencias de la Salud
AREA ESPECIFICA: Medicina Humana
ESPECIALIDAD: Medicina Oncologica
LINEA: Cuidados paliativos
ESPECIFICIDAD: Calidad de muerte

moo

1.2.1.ANALISIS DE VARIABLES

OPERALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE INDICADOR VALOR O CATEGORIA ESCALA
Edad Segun refiere Historia clinica lemerlca

discreta
Femenino Categorica

Sexo - s
Masculino dicotémica
. . . . T Categorica

CARACTERISTICAS Grado de instruccién | Segun refiere Historia clinica nominal

SOCIODEMOGRAFICAS ori
Procedencia Segun refiere Historia clinica Categqnca

nominal
. . . . Categorica

Nivel socieconémico | Segun ingreso mensual A

ordinal
- Si Categorica
Apoyo familiar No dicotémica
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Diagnéstico oncolégico

Segun refiere Historia clinica

Categorica

) nominal
CARACTERISTICAS DEL ] _ _ - Categorica
PACIENTE EN ECOG Segun refiere Historia clinica ordinal
RELACION A SU
5gi Presente A i
ENFERMEDAD Dolor oncFJloglco C.ateglorl_ca
TERMINAL concomitante Ausente d|c0tom|ca
.y Vivo Categorica
Condicion Fallecido dicotémica
Inscripcidn en Si L.
programa de COPHOES C'ateg,orl‘ca
. No dicotémica
oncolégico
Referencia a Si Categodrica
) Psicologia/Psiquiatria | No dicotémica
CARACTERISTICAS DE )
LA ATENCION Referencia a Terapia de | Si Categorica
dolor No dicotémica

Analgesia utilizada

Segun refiere Historia clinica

Categorica

INDICE DE CALIDAD
DE MUERTE DEL EIU

nominal
. . . A e Categorica
Lugar de fallecimiento | Segun refiere Historia clinica g'
nominal
wa Numérica
Gasto Sanitario .
continua
1 ¥ Presencia de estrategia nacional de Categorica
Entorno sanitario en . ~agl ;
)l : cuidados paliativos nominal
relacion a cuidados : " —
L Presencia de politicas basadas en la Categorica
investigacion de cuidados paliativos nominal
Capacidad de servicios paliativos Numérica
disponibles continua
Disponibilidad de trabajadores Categorica
especializados en cuidados nominal

paliativos

Presencia de conocimientos

Categorica

basicos sobre cuidados paliativos nominal
Recursos humanos Presencia de trabajadores Categorica
certificados en cuidados paliativos nominal
N° de médicos por fallecidos en Numérica
cuidados paliativos continua
N° de enfermeras por fallecidos en Numeérica
cuidados paliativos continua
Disponibilidad de financiacién Categorica
- Ublica nominal
Asequibilidad de la P - - — -
- Carga financiera de servicios de Categorica
atencion . - . . .
cuidados paliativos disponible para nominal

pacientes
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Cobertura de servicios de cuidados Categorica
paliativos por el regimen nacional nominal
de pensiones
Presencia de acrediatacion y Categorica
estandares de monitoreo nominal
Disponibilidad de analgésicos Categorica
opoides nominal
Disponibilidad de apoyo psicosocial Categorica
Calidad de la atencion para pac.ientes ylf?milias nomilnz.ﬂl
Presencia de politicas de no Categorica
reanimacion nominal
Toma de decisions compartida Categ(.)rlca
nominal
Uso de encuestas de satisaccion del Categorica
paciente nominal
Sensibilizacion publica sobre Categorica
Participacion de la cuidados paliativos nominal
comunidad Disponibilidad de voluntarios en Categorica
cuidados paliativos nominal

1.2.2. INTERROGANTES BASICAS

1. ¢Cudles son las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes
adultos con céncer terminal del Servicio de Oncologia médica del
Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, 2019?

2. ¢Cuéles son las caracteristicas de los pacientes con cancer terminal, en
relacion a su enfermedad, del Servicio de Oncologia médica del
Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, 2019?

3. ¢Cuales son las caracteristicas de la atencion de los pacientes con
cancer terminal, en relacion a su enfermedad, del Servicio de Oncologia
médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de
Arequipa, 2019?

4. ¢Cbdmo es el entorno sanitario en relacion a cuidados paliativos de los

pacientes adultos con cancer terminal del Servicio de Oncologia médica
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del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa,
durante el afio 2019?

5. ¢Cuales son las caracteristicas del recurso humano destinado a la
atencion y cuidado de los pacientes adultos con cancer terminal del
Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional Carlos Alberto
Seguin Escobedo de Arequipa, 2019?

6. ¢Como es la asequibilidad de la atencién de los pacientes adultos con
cancer terminal del Servicio de Oncologia médica del Hospital
Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, en el afio 2019?

7. ¢Como es la calidad de atencion de los pacientes adultos con cancer
terminal del Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional
Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, en el afio 2019?

8. ¢Cual es la participacion comunal en relacién a cuidados paliativos de
los pacientes adultos con céncer terminal del Servicio de Oncologia
médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de

Arequipa, durante el afio 2019?

1.2.3. TIPO Y NIVEL DE INVESTIGACION
Tipo: De campo

Nivel: Observacional

1.2.4. DISENO DE LA INVESTIGACION

Estudio descriptivo, de corte retrospectivo.
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1.3 JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

Al incrementarse anualmente en el mundo y, en nuestro medio, el nimero de pacientes con
cancer gque necesitan cuidados paliativos, con un gran porcentaje de pacientes en estado
terminal, que por su condicidn son especialmente vulnerables, con necesidades crecientes y
demanda de atencion especializada que garantice el alivio de su sufrimiento fisico, mental,
espiritual y social, asi como la de su entorno, se hace necesaria la identificacion de la situacion
de su cuidado, de manera que se garantice su adecuada atencion.

Es asi que la caracterizacion de la calidad de muerte, mediante el indice de calidad de muerte
del EIU, constituye una herramienta validada y muy til para diagnosticar la situacion actual
en el manejo de pacientes terminales. Al tener en cuenta componentes como el entorno
sanitario, las caracteristicas de los recursos humanos, la asequibilidad y calidad de la atencion,
asi como la participacion comunal en relacion a los cuidados paliativos, mediante indicadores
facilmente reconocibles y accesibles, se puede hacer un diagndstico situacional completo,
que a su vez permita orientar y plantear reformas que garanticen el acceso a programas de

cuidados paliativos, en uno de los principales hospitales referentes del sur del pais.

Tiene relevancia social pues abarca aspectos criticos, en el manejo de pacientes con una
enfermedad prevalente, altamente desgastante para el mismo paciente, su familia y
entorno, ain mas si se toma en cuenta que su mal encaminamiento hard mas dificil y
dolorosa esta etapa, con pacientes que abarrotan emergencias innecesariamente, sin la
adecuada atencion a sus necesidades y la frustracion de su familia y entorno, con las

consecuentes repercusiones sanitarias, economicas y sociales.

Asi mismo, la realizacion de la investigacion es factible por contar con las facilidades para
la obtencion de datos, asi como el tiempo y manejo metodoldgico para llevar a cabo la
investigacion. Cabe recalcar que se tuvieron en cuenta las consideraciones éticas

pertinentes en el manejo de la informacién.
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2. MARCO CONCEPTUAL

2.1. Cuidados Paliativos
2.1.1. Definicién

Los cuidados paliativos o continuos, como se le ha denominado recientemente, en
alusion a sus raices etimologicas, del latin pallium, que significa “capa, tapar, encubrir
y mitigar” es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), como “Los
cuidados que mejoran la calidad de vida de los pacientes y las familias que se enfrentan
con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros sintomas y
proporcionando apoyo espiritual y psicologico desde el momento del diagnéstico hasta

el final de la vida y durante el duelo” (4).

Deben ser entendidos como una especialidad médica interdisciplinaria que se enfoca
en prevenir y aliviar el sufrimiento y en apoyar la mejor calidad de vida posible para
los pacientes que enfrentan una enfermedad grave y / o potencialmente mortal, asi
como sus familias (21). Tienen como objetivo aliviar el sufrimiento en todas las etapas
de la enfermedad, por eso no deben limitarse a los cuidados al final de la vida y tienen

orientacion a la familia, por lo que se extienden al periodo de duelo de la familia.

Como se mencion0d, no deben ser reservados solo para pacientes que cursan con
enfermedades terminales 0 muy graves que se encuentran fuera de un tratamiento
médico que pueda prolongar la vida (12). Estos cuidados deberian comenzar en las
fases tempranas del diagnostico de una enfermedad que amenaza la vida,
simultaneamente con los tratamientos curativos. Resulta indispensable reconocer que
los cuidados paliativos y los tratamientos curativos, no son mutuamente excluyentes
(17). En las fases avanzadas de una enfermedad, en las que el tratamiento es
predominantemente paliativo, puede haber cabida para las medidas curativas. Esta
transicién entre tratamiento curativo y cuidados paliativos suele ser gradual y
progresiva, basandose en las necesidades individuales de la persona, mas alla que un

plazo concreto de supervivencia esperada (5).
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100
Cuidados para

Prolongar la vida
%% enfoque
dé cuidados

Cuidados paliativos
u l
Fase terminal
Tiempo -

Fuente: Generalidades en Medicina Paliativa (6).

Ademas del manejo de los sintomas, otros objetivos del apoyo paliativo integral
incluyen el establecimiento de metas de atencidn que estén de acuerdo con los valores
y preferencias del paciente; comunicacion constante y sostenida entre el paciente y
todos los involucrados en su cuidado; apoyo psicosocial, espiritual y practico tanto a
los pacientes como a sus cuidadores familiares; y coordinacion entre los sitios de

atencion, lo que se conoce como “planificacion anticipada” (22).

Por el alcance que tiene los cuidados paliativos, mas alla de la historia médica estandar
y el examen fisico tradicional, el enfoque Unico de la atencion paliativa se extendera
evaluacion integral de las necesidades de los pacientes, al control total de su dolor y al
de su entorno. Este concepto, de control de “dolor total” fue introducido por la doctora
Cicely Saunders, al recordar el testimonio de una de sus pacientes, que manifestaba
que el dolor que inicid en su espalda habia repercutido hasta en su familia, pues su
esposo e hijo por atenderla habian perdido su trabajo y dinero y parecian reprocharle
y repudiarla por eso (23). Esta percepcion de su paciente, hizo que la doctora notase
que su dolor no incluia solo la esfera fisica, sino también el sufrimiento emocional,

mental, problemas sociales y necesidades espirituales de seguridad.
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La percepcion de malestar y carga de enfermedad entre los pacientes de cuidados
paliativos es muy individualizada, por ello su control involucra complejos
mecanismos, que como vimos debe beneficiar al enfermo y su familia, teniendo en

cuenta las siguientes caracteristicas:

= “Alivian el dolor y otros sintomas angustiantes”.

= “Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal”.

* “No intentan acelerar ni retrasar la muerte”.

= “Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales en el cuidado del paciente”.

= “Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible hasta la muerte”.

= “Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en su propio duelo”.

= “Utilizan un enfoque de equipo para responder a las necesidades de los pacientes
y sus familias, incluido el apoyo emocional en el duelo, cuando esté indicado™.

=  “Mejoran la calidad de vida y pueden también influir de forma positiva en el
curso de la enfermedad”.

= “Pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad, junto con otros

tratamientos que pueden prolongar la vida(8).

2.1.2. Historia

Los cuidados paliativos tienen su origen en los hospicios, cuya creacion se remonta al
siglo IV, cuando Constantino quiso imitar la misién de los cristianos, que ofrecian
ayuda y hospedaje en sus denominados ‘“hospitales”, que, a pesar de haber sido
Ilamados asi, no tenian un fin curativo, por lo limitada que se encontraba desarrollada
la medicina en esa época; poco podia hacerse por los enfermos, y la mayoria de ellos
sucumbian a las enfermedades, por ello su principal misién era mitigar el sufrimiento
de los moribundos en sus Ultimos dias de vida, con caridad y compafiia (15).

Asi estas instituciones fueron prosperando durante la Edad Media, San Bernardo, en

el siglo XII acufi6 la palabra “hospicio” para definir los refugios para peregrinos; y
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San Vicente de Paul, entre 1581 y 1660 cred hospicios para personas con escasos
recursos en Francia (6). Finalmente la palabra hospicio, como lugar especifico para
enfermos terminales no se utilizo hasta 1842 en Lyon, Francia, con Madame Jeanne
Garnier, fundadora de la Asociacion de las Damas del Calvario, la cual inaugur6 en
1874 el primer Hospice Des Dames du Calvaire en Paris; siguiendo sus pasos Anne
Blunt Storrs, con la fundacion del Calvary Hospital en Nueva York en 1899, la
hermana Mary Aikenhead, con el Saint Joseph Hospice y el doctor Howard Barret St.
Luke’s Home for the Dying Poor, quien fue el primero en dar individualidad
refiriéndose a los pacientes como personas unicas con necesidades diferentes entre si

(10).

Fue Cicely Mary Saunders, quien, teniendo estudios en Filosofia y Sociologia,
Enfermeria y Trabajo social, y tras conocer a David Tasma, un judio con cancer
terminal que le hizo ver las condiciones de abandono de los enfermos incurables,
decide retomar sus labores como enfermera voluntaria en el St.Luke’s Home for the
Dying Poor, conoce al doctor Barret, estudia Medicina y se entrega por completo al
servicio de los pacientes del St. Joseph Hospice, donde hizo importantes observaciones
sobre el uso de opioides y el dolor oncoldgico, entre otras investigaciones, que le
permitieron finalmente fundar en 1967 el St. Christopher’s Hospice, despertando el
“Movimiento Hospice”, como término intermedio entre Hospital y Hogar con la idea
de que estos no sean solo un lugar para enfermos, sino también para sus familias, un
espacio calido, propio del hogar, sin descuidar la capacidad cientifica del personal
sanitario que los atendia (7).

Dos afios después se instaura el programa de visita domiciliaria y para 1975, Balfour
Mount acufi6 el término, Cuidados Paliativos en lugar de Hospice para ser utilizado

en Canada, pero que luego seria asumido a nivel global (17).

2.1.3. Panorama actual

Con el incremento de la expectativa de vida, el envejecimiento poblacional y el perfil
demografico, han ocurrido drasticos cambios que han repercutido directamente las
necesidades de atencién en salud. Los programas globales y regionales de salud (OMS,
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OPS), han reconocido la necesidad de repotenciar la disciplina de cuidados paliativos,
tomando en cuenta el cuidados y alivio del sufrimiento de los pacientes
independientemente de su pronostico, la disponibilidad de drogas (opioides), entre

otros.

Se calcula que, en el mundo, mas de 40 millones de pacientes requieren cuidados
paliativos anualmente, de los cuales 14 millones aproximadamente son pacientes con
cancer (1). La mayoria de estos pacientes, en estado terminal, pero, tan solo un 14 %
recibe asistencia paliativa (2). Aunque gran parte de ese tipo de asistencia se presta en
los paises de ingresos altos, donde hay mejores politicas de gestion, conocimiento y
disponibilidad, casi el 80% de las necesidades mundiales corresponde a paises de
ingresos bajos y medianos, como el nuestro, que solo cuenta con 4 unidades

especializadas multinivel. (3).

MNIVEL DE
ATENCION Servicios de Cuidados Paliativos

Recursos de Cuidados

SOCIOSANITARIA Paliativos

Servicios exclusivos
en primer nivel

Residencia tipo

hospicio
0ia)
Primer nivel
" s Servicios/Equip Centros Voluntarios
Ate I'IEII:II'Iul:bD}I'I'IIEIhErIE os multinivel de dia tipo hospicio
Centro comunitario 54{1} D“":' l{i}
0(c)
. Servicios/Unidodes
Segund.ul nivel exclusivos en hospitales
(Atencidon de de segundo nivel
media y larga Servicios/Equipo
estancia) 1(4) 5
de apoyo
hospitalario
Servicios/Unidades
Tercer nivel exclusivos en hospitales Oig)
(Hospital general de tercer nivel
o especializado)
7e)

* En la siguiente pagina se encuentran descritos los servicios correspondientes a las letras (a)-(i).

Fuente: Atlas de cuidados paliativos Latinoamérica (3).
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SERVICIOS EXCLUSIVOS EN PRIMER NIVEL DE ATENCION

(a) Mo existen residencias tipo hospicio.

(b) Mo hay equipos de atencidn domiciliaria que presten el servicio de Cuidados
Paliativos de manera exclusiva (ver servicios multinivel).

€] Mo existen servicios de Cuidados Paliativos en centros comunitarios.

SER'I."IEIE'.IF.JI"UNLDADES EXCLUSIVOS EN HOSPITALES DE SEGUNDO NIVEL

(d} Se identificd un serviciof/unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Regional
de Trujille EsSalud con facultad de hospitalizacidn.

Este servicio cuenta con recursos adicionales no detallados.

SERIL'IIEIDHJI'IUNLD.I!LDES EXCLUSIVOS EN HOSPITALES DE TERCER NIVEL

(e) Se

identificarcn 7 servicios/unidades de Cuidades Paliativos en hospitales de

tercer nivel con facultad de hospitalizacidn ubicados en:

Hospital Nacional Guillermo Almenara [Lima)

Hospital Militar Central (Lima)

Hospital de la Policia Nacienal (Lima)

Instituto Macional de Enfermedades Neoplasicas (INEN) [Lima)

Hospital Sabogal [Callao)

Institute Regional de Enfermedades Meopldsicas Dr Luis Pinillos Ganoza
{IREN MORTE} {Trujilla} funciona en conjunte con la unidad de dolor
Instituto Regional de Enfermedades Meopldsicas (IREM SUR) [Arequipa)

En alpunos serviciosfunidades se cuenta con recursos adicionales y con
personal multidisciplinario con formacion especializada.

SERVICIOS/EQUIPOS MULTINIVEL

(fi  Seidentificaron 4 serviciosfequipos multinivel:

Hospital de la Fuerza Adrea Peruana [FAP)

Oncosalud -Totalcare (Lima)

Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins EsSalud (Lima)
Hospital Naval {Callaa)

Ademds de la atencidn hospitalaria estos servidos ofrecen  atencidn
damiciliaria.

Fuente: Atlas de cuidados paliativos Latinoamérica (3).
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2.1.4. Enfermedad terminal

Definida por la OMS como la condicion que no tiene tratamiento especifico curativo
0 con capacidad de retrasar su evolucion, y que por ello conlleva a la muerte en un
tiempo variable, generalmente inferior a seis meses; es progresiva, provoca sintomas
intensos, multifactoriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento, tanto fisico,

como psicologico, en la familia y el paciente (4).

Enfermedad terminal no es lo mismo que paciente o enfermo terminal. Pues, el
paciente terminal es aquel paciente que se encuentra criticamente enfermo, cuya
muerte serd inevitable en fecha cercana, a pesar de todos los esfuerzos a nuestro
alcance para mejorar su salud (19). En estos pacientes, es fundamental aclarar y definir
conceptos de calidad y santidad de la vida, alivio del dolor, tratamientos paliativos,

eutanasia, apoyo tanto al paciente como a la familia, entre otros.

El personal de salud debe tener presente siempre los derechos de los pacientes
terminales, para garantizar su 6ptima atencion:
= “Derecho a vivir hasta el dltimo momento con los maximos potenciales
personales.”
= “Derecho a vivir independientemente y en alerta.”
=  “Derecho a tener alivio de s los sufrimientos.”
= “Derecho a tener una adecuada informacion sobre su enfermedad, o rehusar a
ella.”
=  “Derecho a ser atendido por profesionales que conozcan y sean competentes
en el manejo de la etapa terminal.”
= “Derecho a ser el eje principal de las decisiones a tomar en la etapa final de
vida.”
= “Derecho a que no se mantenga el sufrimiento indefinidamente para sostener
las funciones vitales”.
= “Derecho a hacer el mejor uso de su tiempo”.
=  “Derecho a que sus familiares sean tenidos en cuenta antes y después de su

muerte.”
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= “Derecho a morir con dignidad, con la mayor confortabilidad y apacibilidad

posible” (7).

El paciente oncologico terminal debe reunir las siguientes caracteristicas:

»  “Presencia de una enfermedad oncol6gica avanzada, progresiva e incurable,
con diagnéstico histolégico demostrado. En ocasiones especiales y
excepcionales se aceptara la ausencia de diagnéstico histologico”.

= “Haber recibido un tratamiento estandar eficaz y/o encontrarse en situacion
de escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico para
su patologia oncoldgica”.

= “Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes”.

» “Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado
con el proceso de morir”.

= “Pronostico vital limitado a los Gltimos meses de vida, a excepcidn de aquellas
situaciones clinicas complejas que aconsejen cuidados paliativos por la

revision de ganancia en calidad de vida” (8).

Los familiares y amigos proporcionan la mayor parte de la asistencia a los pacientes
terminales, se ha calculado una de 43 horas a la semana, por lo mismo tanto los
pacientes con enfermedad avanzada, como sus cuidadores experimentan con bastante

frecuencia una gran tensidn econdmica y social (24).

Casi un tercio de las familias de adultos gravemente enfermos informan la pérdida de
todos o la mayoria de sus ahorros debido a la enfermedad y la necesidad de cuidados
(25). Ademas, la carga econdmica puede afectar profundamente las decisiones de
atencion médica, como por ejemplo por la preferencia de atenciéon de confort por
encima de la prolongar la vida y la decision de considerar la eutanasia o la muerte

asistida por un médico.
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Por todo esto, se hace indispensable hacer un adecuado cribado inicial al paciente,
familia y medio en el que se desarrollar para la elaboracién del plan integral de

cuidados.

2.1.5. Calidad de vida y el buen morir

Existe gran diversidad de concepciones para definir calidad de vida y esto es a raiz de
de la amplia naturaleza del concepto y/o su multidisciplinariedad.

Es asi, que, los economistas tienden a centrar su medicion en elementos tangibles de
la calidad de vida y los cientificos sociales se concentran en la percepcion individual
de la calidad de vida (14). Por lo tanto, el concepto actual de calidad de vida incorpora
tres ramas de las ciencias: economia, medicina y ciencias sociales; cada una de las

cuales ha promovido el desarrollo de un punto de vista (19).

La expresion “calidad de vida” ha sido objeto de debates publicos en relacion al
ambiente y el deterioro de las condiciones urbanas e industrializacion social.

Respecto a la calidad de vida relacionada con la salud y la fina linea de salud-
enfermedad, se ha centrado en indicadores que miden y evalUan las diferentes formas
de enfermar y morir de la poblacién, concepto relativo que depende de cada grupo
social y de lo que éste defina como su situacion ideal de bienestar, considerando su

acceso a viene, servicios, derechos y respeto de sus valores.

Calidad de Vida
[ \
Percepeion Objetiva Autoreporte subjetivo
7y 'y
Dominio Fisico Dominio Psicolégico Medio Ambiente
Nivel de Relaciones ESP 1'1‘1mahdad.,
. - religion, creencias
Independencia Sociales =
personales

Fuente: Diagrama del modelo conceptual de CV de la OMS (8)
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De acuerdo a la OMS, la calidad de vida es la “percepcion que el individuo tiene del
lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de valores en el cual vive, en
relacién con los objetivos, criterios y expectativas; esto, matizado con su salud fisica,
su estado psicologico, su grado de independencia, sus relaciones sociales, los factores

ambientales y sus creencias personales” (4).

El componente principal y determinante para evaluar la calidad de vida es entonces
la percepcion subjetiva de cada persona (20). Por ello, se sugiere cautela, pues un
individuo puede exhibir una distorsion de su concepto de calidad de vida en funcion

de sus emociones y circunstancias.

Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que permite mejorar la calidad
de vida de los pacientes y sus allegados cuando afrontan una enfermedad
potencialmente mortal, focalizando esfuerzos de manera especial en la prevencion y
el alivio del sufrimiento mediante la deteccion precoz y la correcta evaluacion y terapia

del dolor y otros problemas, ya sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual (9).

El dolor o malestar de una persona, su imagen corporal, el significado que tiene de su
enfermedad, sus deseos, sus relaciones y sus valores o creencias espirituales
contribuyen a su experiencia de enfermedad y sufrimiento (26). Sin embargo, no se
dispone de una medicion clinica precisa del sufrimiento, porque como vimos
previamente el “dolor total” se construye de una manera muy individual. Por o mismo,
no existe una forma Unica y buena de afrontar una enfermedad grave, ni una definicion

Unica de lo que constituye una “buena muerte”.

Dada la diversidad de la experiencia individual del sufrimiento, las necesidades
especificas de cuidados paliativos y los objetivos individuales de los pacientes y
allegados, es un desafio prioritario identificar las caracteristicas de la poblacion y sus
preferencias sobre aspectos esenciales de los cuidados paliativos, el alcance y el
momento de la divulgacion del prondstico, provisién de recomendaciones y grado de

participacion en la toma de decisiones médicas Yy, la ubicacion del lugar donde se
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proveen los cuidados paliativos y el lugar de la muerte; teniendo en cuenta que pueden

variar entre los individuos y que pueden evolucionar con el tiempo.

Debemos tener cuidado al generalizar las necesidades de cuidados paliativos de un
paciente a otro, por ello la evaluacion paliativa estructurada ayuda al personal de salud
a identificar los valores y creencias personales y a abordar los conflictos incipientes
sobre el pronostico o la intencion del tratamiento. Asi pues, existen algunas
herramientas que nos permiten orientar la atencién, como la herramienta PEACE
(acrénimo en inglés de dominios “Fisicos”, “Emotivos”, “Autonomia”,
“Comunicacion”; “Economia” y dominios “Trascendentes” de la calidad de vida), pero
que deben ser aplicados e interpretados con cautela dada la individualidad de cada

paciente (27).

En el cuidado del final de la vida, el control del dolor se torna fundamental en la
percepcidn de la calidad. Por lo tanto, los sistemas de salud tienen una responsabilidad
ética para proporcionar cuidados paliativos, asi como, los profesionales de la salud
tienen la obligacion, de cubrir la esfera biopsicosocial, espiritual o religioso, del
paciente, sin importar la afeccion del paciente.

Ademas, la implementacion de Cuidados Paliativos en el sistema de salud puede
significar un menor gasto de salud, en relacién a los costos por estadias hospitalarias
prolongadas hospitalarias y admisiones de emergencia y la derivacion de recursos a la
atencion domiciliaria. En el 2006, en Espafia, se vio que la disminucion del uso
convencional de los servicios de un hospital y menor uso de salas de emergencia,
mediante el incremento de la atencion domiciliaria, generd ahorros de hasta el 61%,
garantizando mayor capacidad de atencién y aumento de la percepcién de calidad a
menor costo (8).

Ademas de las fuentes individuales de sufrimiento, los pacientes de cuidados
paliativos enfrentan un duelo anticipado, que a menudo los lleva a relacionarse con sus

familias, comunidades y cuidadores profesionales con emociones fuertes. Si bien estas
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relaciones suelen ser de apoyo y adaptacion, la angustia que sienten cada una de estas
partes (es decir, el paciente, la familia y el médico) puede afectar negativamente a los
demas. Esto hallazgos imponen la necesidad de una evaluacion integral no solo del

paciente sino tambien de su familia, cuidadores y entorno.

La medicina contemporanea busca responder de la mejor manera a las necesidades y
expectativas de la sociedad y tiene dentro de sus principales problemas enfrentar las
relacionadas con el final de la vida, pues, al hablar de calidad de muerte, no se trata
solo de temas médicos o cientificos, sino de posiciones culturales, lo que dificulta la
adopcion de conductas adecuadas para ayudar los pacientes que padecen una

enfermedad avanzada o terminal, a sus familiares y sus cuidadores (15).

La cultura global es temerosa y negadora de la muerte y esto ha conllevado a la
medicalizacién exagerada del proceso de salir de la vida y a formas de morir poco
humanas, alejadas del concepto «buen morir». El problema no es nuevo, pero en las
Gltimas décadas se vienen realizando grandes esfuerzos por lograr que las personas
alcancen una «muerte digna» (10). Los conceptos de muerte en sus aspectos bioldgico,
emocional, social, juridico y metafisico se han discutido ampliamente por afios, por lo
mismo, se ha propuesto una reformulacion de los fines de la medicina para destacar
como uno de los mas importantes favorecer una muerte en paz, siendo la bioética quien

ha estudiado el tema y ha propuesto formas de cuidado y apoyo al final de la vida (20).

Muchos paises vienen promulgado leyes de derechos de los pacientes que establecen
diversas formas de participacion de las personas para gestionar el final de sus vidas.
Pero la situacion no ha cambiado mucho y los enfermos siguen recibiendo prestaciones
excesivas e indtiles que s6lo prolongan en pocos dias la vida y el sufrimiento, con
enormes costos econdémica, lo que actualmente se conoce como obstinacion
terapéutica, a la cual se llega con frecuencia a pesar de las mejores intenciones de
médicos y familiares, pues se entra siempre en el conflicto de respetar y defender la
vida, sin aumentar el sufrimiento y prolongar la agonia (17).
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La deficiente coordinacion en la atencion de la salud puede conllevar a la
fragmentacion y duplicacion de la atencion, al tiempo que aumentan las posibilidades
de error médico. Las atenciones engorrosas (definidas como aquellas que ocurren en
los Gltimos tres dias de vida y que implicaron la transferencia entre multiples centros
de atencion o que incluyeron multiples hospitalizaciones en los Gltimos 90 dias de
vida) se asocian con resultados deficientes, como sobrecarga innecesaria de areas
criticas y aumento de complicaciones (28). La evaluacion integral de cuidados
paliativos debe discernir qué atenciones son evitables y cémo coordinar mejor la

atencion para evitar traumas, confusion y tratamientos no deseados.

El estudio de Benzar y colaboradores, sugirio tres criterios a tomar en cuenta antes de

determinar cualquier atencion:

= “Discernimiento de la comprension del paciente y la familia sobre la afeccion
y el prondstico y aclaracidn con tacto si se identifican brechas”

= “Reevaluacion de la carga de sintomas con planes terapéuticos individuales
para el alivio”

= “|dentificacion de una cadena de comunicacion (a quién llamar con qué tipo de

inquietudes) y plan de seguimiento” (29).

La coordinacion de la atencién debe involucrar a personal sanitario como no sanitario

en el equipo interdisciplinario, para facilitar un programa integral de cuidados.

Los métodos tradicionales de evaluacion clinica y la planificacion de la atencion con
frecuencia pasan por alto muchos sintomas objetivo para el manejo de los cuidados
paliativos. Los pacientes con enfermedad terminal con frecuencia se muestran reacios
a discutir cuestiones especificas relacionadas con el prondstico o la planificacién de la
atencion anticipada, mientras que, por otro lado, los médicos que carecen de un
enfoque de evaluacion integral y estructurado corren el riesgo de infradiagnosticar el

sufrimiento y no discernir las necesidades reales del paciente o sus preferencias.

Las fuentes individuales de sufrimiento, preferencias y planes de cuidados paliativos

para pacientes especificos solo pueden formularse mediante una evaluacién paliativa
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integral y estructurada de forma Unica, que difiere de la evaluacion medica tradicional.
Algunos datos sugieren que un enfoque completo mejora la documentacién de las
necesidades de los pacientes, pero no esta claro si se garantiza que los resultados de

los pacientes mejoran (30).

Entonces, ante la pregunta de por qué no se ha logrado ain un cambio, podemos
reconocer que la respuesta no corresponde solo a los médicos, sino a toda la sociedad,
pues aun no se asimila que la vida humana es finita, que tiene limites, que es
trascendente, que el final de la vida tiene no solo dimensiones fisicas y bioldgicas, sino
también metafisicas (10). La muerte tiene y debe ser respetada, los enfermos necesitan
vivir su proceso final con dignidad, permitiéndoseles morir en paz. Esto significa morir
sin dolor, acompafiado por quienes mas los quieren, con la posibilidad de expresar
amor, de recibir amor y de reconciliarse consigo mismo, con los demas y con su
espiritualidad (9). Como tal, el final de la vida, el proceso de morir a través de una
enfermedad terminal, tiene que ser enfrentado y aceptado primero por los enfermos y
sus familiares y, después, por los médicos, quienes deben respetar sus creencias,
sentimientos y expresiones de voluntad. Mientras no se cumplan estos preceptos las

personas estan lejos de alcanzar el “buen morir” (12).

2.2. Indice de Calidad de Muerte
2.2.1. Aspectos generales

Si bien existe un consenso sobre los dominios de evaluacién, estructura y proceso de
atencion, y métricas de calidad para cuidados paliativos y programas clinicos, no se ha
establecido un formato estandar de evaluacién clinica de cuidados paliativos y mas
aun de la calidad de muerte (31). En general, si bien incluye los componentes
tradicionales de la evaluacion médica (antecedentes médicos y psicosociales, examen
fisico), la evaluacion paliativa integral implica contenido, enfoque y fuentes de

informacion unicos:

= Contenido: Se incluyen seis dominios fundamentales que deben ser evaluados

de manera estructurada:
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o “Dolor y otros sintomas fisicos.”

o “Sintomas y recursos psicologicos, psiquiatricos, cognitivos
(afrontamiento).”

o “Comprension de la enfermedad y preferencias de atencion (es decir,
metas personales, expectativas, comprension de la trayectoria de la
enfermedad y los riesgos frente a los beneficios de las terapias).”

o “Recursos y necesidades sociales y economicos de los pacientes y
cuidadores, incluso para el cuidado en el hogar.”

o “Preocupaciones existenciales y espirituales.”

o “Continuidad y coordinacién de la atencion en todos los entornos” (32).

= Enfoque: la unidad de cuidados paliativos esta formada tanto por el paciente
como por su familia. En consecuencia, la evaluacidn paliativa integral se centra
en el paciente y la familia. Ademas, las preferencias y los objetivos de atencidn
del paciente, que con frecuencia compiten y evolucionan, en lugar de
Unicamente datos fisiopatologicos y clinicos, definen el enfoque y la

organizacion de la evaluacion.

= Fuentes y proceso para la planificacion del tratamiento: en lugar de recopilar
informacién exclusivamente del paciente (o cuidadores) y los registros
médicos, la evaluacion paliativa utiliza una amplia gama de fuentes, cada una
de las cuales contribuye a la evaluacion final. De manera interdisciplinaria, el
clinico colabora con el personal de enfermeria, capellanes, trabajadores
sociales, terapeutas y nutricionistas para realizar tareas evaluativas especificas
de la disciplina, desarrollando juntos la evaluacion paliativa integral. Las tareas
gue se comparten mejor con miembros expertos del equipo no clinico pueden
incluir la evaluacion de los dominios existenciales y espirituales, las
necesidades econdémicas y la coordinacion de la atencion; sin embargo, la

distribucion especifica variard segun la experiencia local.
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La valoracion paliativa debe basarse en una actitud de apertura y acompafiamiento
antes el sufrimiento de otra persona. Cuando esto ocurre, la propia evaluacion
diagnostica puede convertirse en parte de la intervencion terapéutica. EI médico Alfred
Worcester plasmo este concepto al comentar que: “En la practica de nuestro arte, poco
importa qué medicina se administra, mas importa es que damos nosotros junto con

nuestras pastillas” (33).

El indice de Calidad de la Muerte se disefid y construy6 por la Unidad Econémica de
Inteligencia (EIU) de la Fundacion Lien, dirigido por Trisha Suresh. Ebun Abarshi,
Tania Pastrana, Marco Pellerey y Mayecor Sa.

Todos esperan una buena muerte, sin embargo, poco o nulo esfuerzo e inversion se
han visto dedicados para proporcionar los recursos y la educacién que haria eso
posible. EI compromiso publico e intervenciones de politica en determinados paises
han permitido mejorar la calidad de muerte a través de la provision de alta calidad de
los cuidados paliativos. El indice de Calidad de Muerte destaca esos avances, asi

como, los desafios y lagunas restantes en las politicas e infraestructura.

Existen dos ediciones del indice, la primera del 2010 y la méas reciente y actualizada
la del 2015, en la que se amplio la evaluacién a 80 paises utilizando 20 indicadores
cuantitativos y cualitativos en cinco categorias: el paliativo y el sanitario, el medio
ambiente, recursos humanos, la asequibilidad de la atencién, la calidad de la atencion
y el nivel de participacion de la comunidad. Para construir el indice, se utilizaron datos
oficiales, investigaciones existentes y se entrevistaron a expertos en cuidados

paliativos de todo el mundo (11).

Al evaluar los resultados de la evaluacion del indice de calidad de muerte del EIU
2015, se destaca que los paises desarrollados encabecen la lista, ya que los niveles de
ingresos son un fuerte indicador de la disponibilidad y calidad de los cuidados
paliativos. A diferencia de los paises en vias de desarrollo en los que se necesita mayor
aporte econdmico para sustentar mejores planes de asistencia en los cuidados

paliativos. El nimero uno fue Gran Bretafia, mientras que el Gltimo lugar correspondié
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a Irag. En Latinoamérica Chile ocupa el primer lugar, Pert no fue un pais evaluado.

2.2.2. Indicadores
2.2.2.1. Entorno sanitario en relacion a cuidados paliativos

Esta categoria incluye indicadores que evalUan el entorno sanitario y paliativo
general, asi como la existencia de una estructura eficaz y bien articulada y

estrategia gubernamental ampliamente implementada.

e Gasto Sanitario: Aqui se toma el gasto publico invertido en salud como
porcentaje del producto bruto interno nacional.

e Presencia de una estrategia nacional de cuidados paliativos: Se
considera presente si existe una estrategia nacional sobre el desarrollo
y promocion de los cuidados paliativos integral por tener una vision
clara, objetivos definidos, plan de accién y efectiva por contar con
mecanismos solidos e hitos actualizados periddicamente para lograr los
objetivos. Ausente si no existe una estrategia dirigida por el gobierno

de promocion y desarrollo de cuidados paliativos.

e Presencia de politicas basadas en la investigacion de cuidados
paliativos: Se considera presente si existe una unidad de investigacion
que recopila datos completos con regularidad, monitorea la calidad del
sistema de cuidados paliativos del pais, se encuentra bien financiada y
tiene estudios que involucran encuestas con profesionales de la salud,
hospitales/hospicios y pacientes cuyos hallazgos influyen en la
estrategia de cuidados paliativos del pais. Ausente si no hay datos
investigativos sobre el sistema de cuidados paliativos del pais, no existe
disponibilidad de financiacion para dicha investigacion o no hay
evidencia basada cambio.

e Capacidad de servicios paliativos disponibles: Capacidad estimada de

proveedores especializados en cuidados paliativos, incluidos los que
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admiten pacientes y brindan servicios a domicilio y en instituciones,

dividido por el nimero de muertes en un afio determinado.

2.2.2.2. Recursos humanos

Los especialistas capacitados, los profesionales médicos y el personal de apoyo
son clave para garantizar que los servicios disponibles se entreguen de manera

profesional y con alta calidad.

e Disponibilidad de trabajadores especializados en cuidados paliativos:
Presente si se cuenta con profesionales especializados en cuidados
paliativos (médicos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales,
etc.). Los trabajadores voluntarios deben haber participado en un curso
de instruccidn para trabajadores voluntarios de cuidados paliativos. La
formacion especializada en cuidados paliativos para. Ausente si se
cuenta con profesionales que no tienen conocimientos de cuidados

paliativos.

e Presencia de conocimientos basicos sobre cuidados paliativos: Se
considera presente si los médicos y enfermeras que trabajan dentro o
fuera de cuidados paliativos tienen conocimiento sobre cuidados
paliativos (Los cuidados paliativos son un curso obligatorio durante la
formacion del médico y enfermeras en sus escuelas). Ausente si los
médicos y enfermeras que trabajan fuera de los cuidados paliativos no
tienen conocimiento de los cuidados paliativos, no hay curso
obligatorio en las escuelas de medicina y enfermeria sobre cuidados

paliativos.
e Presencia de trabajadores certificados en cuidados paliativos: Presente

si los trabajadores sanitarios tienen certificacion acreditada en cuidados

de paliativos por un organismo nacional. Ausente si los trabajadores de
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cuidados paliativos no tienen acreditacion de algin organismo

profesional a nivel nacional.

e Numero de médicos por fallecidos en cuidados paliativos: Medida de
la disponibilidad del recurso humano de médicos en

hospitales/hospicios.

e Numero de enfermeras por fallecidos en cuidados paliativos: Medida
de la disponibilidad del recurso humano de enfermeras en
hospitales/hospicios.

2.2.2.3. Asequibilidad de la atencion

En esta categoria se evalla la financiacién puablica, asi como otros gastos
requeridos para acceder a la atencion de cuidados paliativos, pues si un servicio

esta disponible, debe ser asequible.

e Disponibilidad de financiacion publica: Se considera disponible si
existen amplios subsidios gubernamentales y programas de servicios de
cuidados paliativos, con criterios de calificacion claros, financiacion
facil y fluida, con supervision adecuada de su eficacia. No disponible
si no existe un subsidio del gobierno para que las personas accedan a

servicios de cuidados paliativos.

e Carga financiera de servicios de cuidados paliativos disponible para
pacientes. Reflejo de la eficacia del uso de fondos. Se considera
presente si el 80-100% de la atencion al final de la vida en hospitales,
hospicios, domicilios, etc. esta financiada por fuentes distintas al
paciente. Ausente si el 0-20% de la atencion al final de la vida es
financiada por fuentes distintas al paciente.
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e Cobertura de servicios de cuidados paliativos por el régimen nacional
de pensiones: Se considera presente si existe un plan nacional de
pensiones / seguros adecuado que cubre los servicios de cuidados

paliativos. Ausente si no existen.

2.2.2.4. Calidad de la atencion

La calidad de la atencion es la categoria mas importante del indice, pues evalta
varias dimensiones, incluida la disponibilidad de analgésicos opioides potentes
(morfina y equivalentes), estdndares de seguimiento en las organizaciones y
disponibilidad de servicios como apoyo psicosocial para los pacientes y sus

familias.

e Presencia de acreditacion y estandares de monitoreo: Evalla si existen
y estan al alcance estandares de seguimiento para organizaciones que
brindan cuidados paliativos y su cumplimiento mediante mecanismos

de revision.

e Disponibilidad de analgésicos opioides: Se considera presente si la
morfina y sus equivalentes estan libremente disponibles y accesibles.

Ausente, si se considera ilegal.

e Disponibilidad de apoyo psicosocial para pacientes y familias: Se
considera presente si el apoyo psicosocial para pacientes esta
ampliamente disponible y se utiliza tanto para familias como para
pacientes en cuidados paliativos. Ausente si el apoyo psicosocial casi

nunca esta disponible

e Presencia de politicas de no reanimacion: Es considerado presente si

existe dicha politica un estatus legal.
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e Toma de decisiones compartidas: Evalta el grado en el que la
informacion diagnostica y prondstica es compartida con el paciente.
Presente cuando los médicos y los pacientes son socios en la atencion,
es decir el paciente estd plenamente informado de su diagndstico y
prondstico. Ausente si el médico rara vez comparte informacion

prondstica con el paciente.

e Uso de encuestas de satisfaccion del paciente: El uso de encuestas de
satisfaccion y sus resultados mejoran la prestacion de servicios.
Presente si existe un uso generalizado de encuestas de satisfaccion
completas para pacientes y familias basado en pautas gubernamentales,
que cubra aspectos sobre el dolor, la gestion, coordinacion de la
atencion y otros servicios provistos por médicos, enfermeras y otros
servicios de salud involucrados. Estos hallazgos se utilizan
regularmente para mejorar la calidad del servicio y la atencién. Ausente

si no hay uso de encuestas de satisfaccion.

2.2.2.5. Participacion comunal

El papel de la comunidad es importante en los cuidados paliativos,
especialmente porque los trabajadores voluntarios son fundamentales en la
prestacion de cuidados. En esta categoria, se evalla la disponibilidad y
formacion de los trabajadores voluntarios, y la conciencia publica de los

cuidados paliativos.

e Sensibilizacidn publica sobre cuidados paliativos: Presente si el publico
tiene una sélida comprension y conciencia de los servicios de cuidados
paliativos, mediante informacion facilmente disponible en portales y
mecanismos comunitarios. Ausente si el publico no entiende o

desconoce estos servicios.
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e Disponibilidad de voluntarios en cuidados paliativos: Presente si hay
suficientes trabajadores voluntarios formados para satisfacer las
necesidades del sistema de cuidados paliativos. Ausente si son pocos 0

en su mayoria no estan bien capacitados en el cuidado de los pacientes.

2.2.3. Modo de uso y aplicaciones

El indice de Calidad de Muerte, construido por el EIU con la ayuda de expertos en
cuidados paliativos, es una herramienta destinado a ser utilizado como marco para
identificar problemas y oportunidades de cuidados paliativos paises, regiones o
instituciones con ingresos. También se puede utilizar para evaluar la demanda de

cuidados paliativos, que puede apoyar la planificacién de calidad futura y asequible.

La EIU ha creado nuevos conjuntos de datos a través de una puntuacion interna y
cualitativa, que permite evaluar los datos de forma sencilla y precisa. El usuario de
esta herramienta también puede cambiar los pesos asignados a cada indicador y

categoria de acuerdo a su realidad (11).

2.2.4. Limitaciones

El indice evalua la calidad y disponibilidad de servicios de cuidados paliativos solo
para adultos, pero el cuidado de los nifios es igualmente importante, sin embargo, la

escasez de datos de este grupo etario dificulta la construccion del analisis para ellos.

En términos de indicadores sobre recursos humanos idealmente el indice hubiera
considerado la disponibilidad de médicos y enfermeras que trabajan principalmente en
cuidados paliativos. Sin embargo, estos datos no estan ampliamente disponible, por lo
que se uso el namero total de médicos y enfermeras (12).
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Para valorar la capacidad de brindar servicios paliativos se pueden hacer estimaciones,
pues la informacién del nimero de muertes relacionadas con la atencién en cuidados

paliativos a veces es limitada, por lo que se puede estimar en base a datos locales.

Los puntajes del indice se basan en los pesos de cada indicador y categoria asignada
por la EIU, después de la debida consideracion de las pruebas y opiniones de expertos.

Sin embargo, estas ponderaciones no son necesarias para el juicio final.

La confiabilidad de los datos recopilados puede variar como resultado de errores al
emitir certificados de defuncion, problemas de diagndéstico y codificacion de la causa

de la muerte.
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3. ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS

3.1. ENEL AMBITO LOCAL

AUTOR: Jackelyn Salas Pardo

TITULO: “Calidad de vida del paciente oncoldgico terminal asistente a una Unidad de
Terapia Especializada del HNGAI. Enero- Junio 2014.”

OBJETIVOS: “Determinar la calidad de vida del paciente oncolégico terminal en la Unidad
de Terapia del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital Nacional Guillermo Almenara

Irigoyen, Lima/Peru.”

RESULTADOS: “Los pacientes oncoldgicos terminales presentaron una calidad de vida
media con 41,2%; segun las dimensiones de la calidad de vida, la dimension psicoldgica fue
la més afectada con 47,1%, seguido de la dimensidon social con 33,3% y dimension funcional
con 27,5%.”

CONCLUSIONES: “La calidad de vida media predominé entre los pacientes oncoldgicos;
dato que unido a los resultados por dimensiones ofrecen insumos para reflexionar sobre la
situacion del paciente terminal y del papel que ejercen las Unidades de Cuidados Paliativos
en el soporte a la familia” (13).
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AUTOR: Fernando M. Runzer-Colmenares, José F. Parodi, Carolina Perez-Agiierol, Katia
Echegaray

TITULO: “Las personas con enfermedad terminal y la necesidad de cuidados paliativos:

una deuda pendiente de los servicios de salud.”

OBJETIVOS: “Describir los aspectos de gestion, salud publica, integracion de servicios,
dilemas éticos y aspectos legales que constituyen barreras en la atencion de personas con
enfermedad terminal de 6 centros de Lima-Peru.”

CONCLUSION: “Los avances en la ciencia médica y en el marco legal relacionados a la
atencion paliativa deben encontrar una respuesta en un modelo de atencion de salud nacional
que integre la atencion paliativa en todos los niveles de atencién, bajo la observancia del
principio de cobertura universal de salud. Consideramos que la gestion del comportamiento
humano, a través de programas de capacitacion, es clave para el cambio organizacional. La
capacitacion del recurso humano no sélo se refiere a los profesionales de salud, sino también
a los gestores, promotores, cuidadores y a los usuarios. Asi mismo y de la mano de la
capacitacion acreditada y la readecuacion de los servicios sobre todo del primer nivel de
atencion, se requiere la creacion de las condiciones que garanticen el acceso seguro a

medicamentos que permitan controlar eficazmente sintomas como el dolor” (15).
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AUTOR: José Amado Tineo, Moisés Apolaya Segura, Elizabeth Che-H, Otto Vargas
Tineo, Jessika Solis, Teodoro Oscanoa Espinoza.

TITULO: “Calidad de vida en pacientes con cancer avanzado segun lugar de atencion en

un hospital de referencia.”

METODO: “Se hizo un estudio observacional de corte transversal, realizado en los
servicios de cuidados paliativos y de emergencia adultos del hospital nacional Edgardo
Rebagliati Martins, un hospital peruano de nivel terciario perteneciente al sistema de
seguridad social, entre Julio de 2018 y febrero de 2019. Incluy6 a pacientes mayores de 18
afios admitidos en los servicios participantes, con enfermedad oncoldgica avanzada. Los
criterios de inclusién fueron diagnostico histologico confirmatorio mas metastasis cerebral,
hepética o pulmonar multiple; excluyendo a los que fallecieron en las primeras 24 horas de
la recoleccion de datos, a los que cambiaron de grupo de estudio o no dieron su

consentimiento por escrito.”

RESULTADOS: “La encuesta sobre calidad de vida se realiz6 en el 49% (34 de 69) del
grupo de domicilio y 84% (70 de 83) de pacientes hospitalizados. Siendo la mediana del
Cuestionario de medicion de la calidad de vida EORTC QLQ-C15-PAL 49,5 para el grupo
domiciliario y 50 para el grupo hospitalario (p = 0,597 segln prueba de Mann Whitney)
considerada aceptable segun el instrumento utilizado. El aspecto fisico de los pacientes del
hospital fue menor que los del grupo domiciliario (p<0,001) y en las deméas dimensiones no

se encontrd diferencia significativa.”

CONCLUSION: “Podemos concluir que la calidad de vida percibida por el paciente con
enfermedad oncoldgica avanzada atendido en un hospital de referencia es aceptable, con
intermedio control de sintomas y mejor puntaje en el aspecto fisico en el grupo domiciliario
que en el hospitalario; sin embargo, el grupo domiciliario tienen mayor edad, dependencia

funcional y deterioro cognitivo™ (16).
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3.2. ENEL AMBITO INTERNACIONAL

AUTOR: Trisha Suresh. Ebun Abarshi, Tania Pastrana, Marco Pellerey y Mayecor Sa

TITULO: “The 2015 Quality of Death Index.”

OBJETIVOS: “El indice de Calidad de Muerte est4 destinado a identificar problemas de
cuidados paliativos a nivel nacional, comparar la provision con paises en la misma region o
grupos de ingresos, evaluar la demanda de cuidados paliativos, apoyar la planificacion de
calidad futura y asequible de cuidados paliativos.”

RESULTADOS: “El nuevo y ampliado indice 2015 evalué 80 paises utilizando 20
indicadores cuantitativos y cualitativos. EI Reino Unido tiene la mejor calidad de muerte,
gracias a la amplia informacion nacional, politicas de integracion de atencion de cuidados
paliativos en su Servicio Nacional de Salud, y un fuerte movimiento de hospicio. En general,
los niveles de ingresos son un fuerte indicador de la disponibilidad y calidad de los cuidados
paliativos, con paises ricos ocupando la parte superior del Indice, como Australia y Nueva
Zelanda ocupando el segundo y tercer lugar respectivamente, asi como, los paises ricos de
Asia y el Pacifico que lograron clasificaciones en el top 20: Taiwan en la posicion seis,
Singapur en la 12, Japén en la 14, Corea del Sur en la 18, EE. UU. y Canada en los puestos
9y 11, respectivamente.”

CONCLUSIONES: “Los paises con una alta calidad de muerte comparten varias
caracteristicas, como tener implementado un soélido y eficaz marco de politica nacional de
cuidados paliativos, altos niveles de gasto publico en servicios de atencion médica, amplios
recursos para la formacion de trabajadores en cuidados paliativos para medicina general y
especializada, generosos subsidios para reducir la carga de los cuidados paliativos, amplia
disponibilidad de analgésicos opioides. Los paises menos ricos aln pueden mejorar
estandares de cuidados paliativos rapidamente, a pesar de sus limitaciones de personal e

infraestructura basica y niveles de ingresos mas bajos” (11).
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AUTOR: Antonio Nafiez Montenegro, Antonio Ortega Morell, José Santos Pérez

TITULO: “Calidad de vida en el paciente paliativo oncoldgico y su cuidadora, e incidencia

de duelo patoldgico tras la intervencion psicoldgica.”

OBJETIVOS: “Evaluar la calidad de vida en pacientes oncoldgicos en fase terminal y sus
cuidadores en funcion de la presencia o ausencia de intervencion psicolégica. Analizar la
calidad de vida emocional del paciente, medir y comparar el nivel de bienestar psicolégico
de las cuidadoras, asi como la incidencia posterior de duelo patoldgico, medir la

sintomatologia somatica de los pacientes.”

CONCLUSIONES: “La experiencia de una enfermedad que amenaza la vida, confronta a
la persona con su equilibrio emocional. El fracaso de las sucesivas expectativas terapéuticas
y las pérdidas personales y sociales van sumiendo al enfermo, en la desesperanza, el
desamparo y la tristeza socavando su nivel de autoestima. Alrededor de la mitad de los
pacientes con enfermedad avanzada consiguen afrontar las situaciones aversivas que les
rodean sin que sus reacciones psicologicas lleguen a cumplir criterios de enfermedad mental.
Sin embargo, la otra mitad desarrolla sintomas constitutivos de un trastorno mental.
Conforme la enfermedad avanza, los se sefiala una mayor presencia de sufrimiento

emocional intenso (61- 79% de los pacientes en situacion terminal)” (18).
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4. OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GENERAL
Determinar la calidad de muerte de los pacientes adultos con cancer terminal del
Servicio de Oncologia Médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo
de Arequipa, del 2019.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

¢ Identificar las caracteristicas sociodemogréaficas de los pacientes adultos con cancer
terminal del Servicio de Oncologia Médica del Hospital Nacional Carlos Alberto
Seguin Escobedo de Arequipa, del 2019.

e Describir las caracteristicas de la enfermedad de los pacientes con cancer terminal
del Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin
Escobedo de Arequipa, durante el afio 2019.

o Identificar las caracteristicas de la atencion de los pacientes con cancer terminal, en
relacién a su enfermedad, del Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional
Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, 2019.

e Describir el entorno sanitario en relacion a cuidados paliativos de los pacientes
adultos con cancer terminal del Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional
Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, 2019.

o Establecer las caracteristicas del recurso humano destinado a la atencion y cuidado
de los pacientes adultos con cancer terminal del Servicio de Oncologia médica del
Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa, 2019.

o Identificar la asequibilidad de la atencion de los pacientes adultos con céncer
terminal del Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional Carlos Alberto
Seguin Escobedo de Arequipa, durante el afio 2019.

e Determinar la calidad de atencidn de los pacientes adultos con cancer terminal del
Servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin
Escobedo de Arequipa, 2019.

e Establecer el grado de participacion comunal en relacion a cuidados paliativos de

los pacientes adultos con cancer terminal del Servicio de Oncologia médica del
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Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de Arequipa del 2019.

5. HIPOTESIS

En la presente investigacion, no se ha visto conveniente la formulacion de hipotesis por

tratarse de una investigacion de tipo descriptiva.
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1)) PLANTEAMIENTO OPERACIONAL

1. TECNICAS E INSTRUMENTOS

La técnica a utilizar es la observacion documental de historias clinicas, base de datos interna

del servicio de oncologia, registro de datos del programa de COPHOES del Hospital Nacional

Carlos Alberto Seguin Escobedo (HNCASE); recoleccion y evaluacion de datos estadisticos,

datos presupuestales, de abastecimiento farmacéutico y datos de recurso humano involucrado

en el cuidado de los pacientes oncoldgicos terminales del HNCASE; asi como, la busqueda

documental de las estrategias, politicas y presupuestos locales y nacionales en relacion a

cuidados paliativos.

- Instrumento: indice de Calidad de Muerte del EIU (Unidad de Inteligencia Econémica).
Los datos del indice seran recolectados en una tabla de observacion documental
estructurada y las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes oncoldgicos
terminales, las de su enfermedad y atencion se recolectaran en una Ficha de Observacion

Documental.

2. CAMPO DE VERIFICACION

2.1 UBICACION ESPACIAL
El presente estudio de investigacion se realizara en el Servicio de Oncologia del Hospital
Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo. Arequipa

2.2 UBICACION TEMPORAL
Afio 2019
2.3 UNIDADES DE ESTUDIO

Pacientes adultos con cancer terminal del Servicio de Oncologia Médica del Hospital
Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo. Arequipa en el afio 2019. Trabajadores,
entorno sanitario y comunitario relacionado con el cuidado de los pacientes oncoldgicos
terminales del Servicio de Oncologia Médica del HNCASE durante el afio 2019.

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM ~&  DE SANTA MARIA

e Criterios de inclusion:

Pacientes adultos, con 18 afios cumplidos, con cancer terminal registrados en la base de
datos interna del Servicio de Oncologia Médica y COPHOES del Hospital Nacional

Carlos Alberto Seguin Escobedo. Arequipa, vivos y fallecidos durante el afio 2019.

e Criterios de exclusién:

Pacientes en manejo paliativo sin confirmacion anatomo-patologica de neoplasia
maligna. Pacientes contrarreferidos por tener centros de origen fuera de la ciudad de

Arequipa.

e Poblacién de estudio: 100% de pacientes adultos con cancer terminal del Servicio de
Oncologia del HNCASE, trabajadores y entorno sanitario y comunitario involucrado en su

cuidado durante el afio 2019, que cumplan con los criterios de seleccion.

3. ESTRATEGIAS DE RECOLECCION DE DATQOS
3.1. MODO

= Solicitar la autorizacion respectiva en forma escrita al director y jefatura de investigacion
y capacitacion del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo. Arequipa para la
recoleccion de datos.

= Autorizacion y coordinacion con el Jefe del Servicio de Oncologia Médica y coordinadora
del area de COPHOES para la revision de base y registro de datos internos.

= Autorizacion y coordinacion con el jefe de archivos, estadistica, presupuesto y farmacia
para la revision de historias clinicas y datos concernientes al estudio.

= Autorizacion y entrevista de trabajadores y encargados del manejo y cuidado de los
pacientes oncoldgicos terminales que cumplen con los criterios de seleccion del estudio.

= Revision de bases de datos, historias clinicas, datos estadisticos, presupuestales de
abastecimiento terapéutico relacionado con el cuidado de los pacientes con cancer
terminal del HNCASE.
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= Busqueda documental de las estrategias, politicas y presupuestos locales y nacionales en
relacion a cuidados paliativos.

= Recoleccidn y vaciamiento de datos.

= Célculo del indice de calidad de muerte del EIU-Version 2015 de los pacientes con

cancer terminal del estudio.

3.2. RECURSOS
3.2.1 Humanos

» Investigadora:  Dra. Livia Lucila Martinez Ocola
= Asesor: Dra. Nataly Butron Bustamante

= Colaboradores.

3.2.2 Institucionales

» Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo.

= Universidad Catolica de Santa Maria.
3.2.3. Materiales

= Material de escritorio
= Computadora
= Historias Clinicas

= Base y registro de datos del Servicio de Oncologia y COPHOES.

3.2.4. Econ6micos

» Autofinanciado por investigadora.
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3.3. VALIDACION DE INSTRUMENTO

Se utilizara el Indice de Calidad de Muerte del EIU (Unidad de Inteligencia
Econdmica de la Fundacion Lien)- Version 2015, desarrollado y validado en el afio

2012, actualizado y revalidado en el 2015 por Trisha Suresh y colaboradores.

4. ESTRATEGIAS PARA EL MANEJO DE LOS RESULTADOS

4.1. Plan de Procesamiento de los datos:
=  Se empleara un procesamiento de los datos, manual y computarizado: hoja de
calculo Excel 2010 y paquete informatico SPSS version 23.
»=  Los datos obtenidos seran ordenados en una matriz de sistematizacion.

=  Los resultados se presentaran en tablas y graficos.

4.2. Plan de anélisis de datos:

=  Tipo de analisis: Cuantitativo, categorico, multivariado

= Tratamiento estadistico

Variable investigative Caracteristicas de la Estadistica descriptiva

variable

Caracteristicas socio- Categorias ordenadasy | = Frecuencia absoluta
demograficas de los no ordenadas = Frecuencia porcentual

pacientes oncologicos

terminales

Caracteristicas de la = Categorias ordenadasy | = Frecuencia absoluta
enfermedad terminal no ordenadas = Frecuencia porcentual
Caracteristicas de la = Categorias no ordenadas | = Frecuencia absoluta
atencion = Frecuencia porcentual
indice de calidad de = Espectro clasificado con | = Frecuencia porcentual
Muerte del EIU-V2015 intervalos cuantificables
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5. CRONOGRAMA DE TRABAJO

DURACION
ACTIVIDADES JULIO AGOSTO | SEPTIEMBRE
112 (3|4(1|12(3|4|1|2|3] 4

Elaboracion y aprobacion del proyecto de X | X | X|X|X
investigacion
Recoleccidn de datos X|X|X]|X
Procesamiento de resultados X
Analisis de resultados X
Elaboracién y presentacion del informe final X
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ANEXO N°1

INDICE DE CALIDAD DE MUERTE DEL EIU 2015
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iNDICE DE CALIDAD DE MUERTE DE LA UNIDAD DE INTELIGENCIA ECONOMICA (EIU) 2015

CATEGORIAS

INDICADORES

Score Integrado

Entorno sanitario en
relacion a cuidados
paliativos

Gasto Sanitario

Presencia de estrategia nacional de cuidados paliativos

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Presencia de politicas basadas en la investigacion de
cuidados paliativos

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Capacidad de servicios paliativos disponibles

Recursos humanos

Disponibilidad de trabajadores especializados en cuid.

Si (5 puntos)

paliativos No (1 punto)
Presencia de conocimientos basicos sobre cuidados Si (5 puntos)
paliativos No (1 punto)

Presencia de trabajadores certificados en cuidados
paliativos

Si (1 punto)

No (0 puntos)

N° de médicos por fallecidos en cuidados paliativos

N° de enfermeras por fallecidos en cuidados paliativos

Asequibilidad de la
atencion

Disponibilidad de financiacidn publica

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Carga financiera de servicios de cuidados paliativos
disponible

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Cobertura cuidados paliativos por el regimen nacional de
pensiones

Si (3 puntos)

No (1 punto)

Calidad de la atencion

Presencia de acrediatacion y estandares de monitoreo

Si (1 punto

No (0 puntos)

Disponibilidad de analgésicos opoides

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Disponibilidad de apoyo psicosocial para pacientes y
familias

Si (3 puntos)

No (1 punto)

Presencia de politicas de no reanimacion

Si (2 puntos)

No (1 punto)

Toma de decisions compartida

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Uso de encuestas de satisfaccion del paciente

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Participacion de la
comunidad

Sensibilizacion publica sobre cuidados paliativos

Si (5 puntos)

No (1 punto)

Disponibilidad de voluntarios en cuidados paliativos

Si (5 puntos)

No (1 punto)

**Las puntuaciones de los indicadores se normalizan y se agregan por categorias. La funcion es

Normalizado x = (x - Min (x)) / (Max (x) - Min (x))
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ANEXO N°2

FORMATOS DE OBSERVACION DOCUMENTAL
ESTRUCTURADA
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TABLA DE OBSERVACION DOCUMENTAL ESTRUCTURADA DEL iNDICE DE CALIDAD DE MUERTE EIU-2015

. PUNTAIJE VALOR
CATEGORIAS INDICADORES INTEGRADO NORMALIZADO

Gasto Sanitario
Presencia de estrategia nacional de | Si (5 puntos)

Entorno sanitario en | cuidados paliativos No (1 punto)

relacion a cuidados Presencia de politicas basadas enla | Si (5 puntos)

paliativos investigacion de cuidados paliativos | No (1 punto)

Capacidad de servicios paliativos
disponibles
Disponibilidad de trabajadores Si (5 puntos)
especializados en cuid. paliativos No (1 punto)
Presencia de conocimientos Si (5 puntos)
basicos sobre cuidados paliativos No (1 punto)
Presencia de trabajadores Si (1 punto)

Recursos humanos i . e A
certificados en cuidados paliativos No (0 puntos)

N° de médicos por fallecidos en
cuidados paliativos

N° de enfermeras por fallecidos en
cuidados paliativos

Disponibilidad de financiacién Si (5 puntos)

publica No (1 punto)

Asequibilidad de la Carga financiera de servicios de Si (5 puntos)
atencion cuidados paliativos disponible No (1 punto)
Cobertura cuidados paliativos por Si (3 puntos)

el regimen nacional de pensiones No (1 punto)

Presencia de acrediatacion y Si (1 punto)
estandares de monitoreo No (0 puntos)

Disponibilidad de analgésicos Si (5 puntos)

opoides No (1 punto)

Disponibilidad de apoyo psicosocial | Si (3 puntos)

Calidad de la atencién para pac.ientes y’f?milias N,o (1 punto)
Presencia de politicas de no Si (2 puntos)

reanimacion No (1 punto)

.. . Si (5 puntos)

Toma de decisions compartida

No (1 punto)

Uso de encuestas de satisaccion del | Si (5 puntos)

paciente No (1 punto)

Sensibilizacion publica sobre Si (5 puntos)

Participacion de la cuidados paliativos No (1 punto)
comunidad Disponibilidad de voluntarios en Si (5 puntos)
cuidados paliativos No (1 punto)

**Las puntuaciones de los indicadores se normalizan y se agregan por categorias. La funcion es:

Normalizado x = (x - Min (x)) / (Max (x) - Min (x))
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FICHA DE OBSERVACION DOCUMENTAL DE LAS CARACTERISTICAS DE LOS PACIENTES ADULTOS CON
CANCER TERMINAL DEL SERVICIO DE ONCOLOGIA MEDICA DEL HOSPITAL NACIONAL CARLOS ALBERTO
SEGUIN ESCOBEDO AREQUIPA 2019

SERVICIO: ONCOLOGIA MEDICA N2 DE HISTORIA CLINICA:

A. Caracteristicas sociodemograficas

o Edad:

o Sexo:

o Grado de instruccion:

o Procedencia:

o Nivel socio-econdmico: Alto ( ) Medio ( ) Bajo ( )

o Apoyo familiar: Si () No ()

B. Caracteristicas del paciente en relacién a su enfermedad terminal

o Diagndstico oncoldgico:

o ECOG:
o Dolor oncolégico concomitante:  Si () No ( )
o Condicion: Vivo ( ) Fallecido: ( )

C. Caracteristicas de la atencion

o Paciente en programa de COPHOES Oncoldgico Si () No ( )
o Paciente y familia derivado a Psicologia/Psiquiatria:  Si ( ) No ( )
o Paciente referido a Terapia de dolor Si () No ( )

o Analgesia usada por dolor oncolégico:
Opiod. débiles: ( ) Opiod. Fuertes: ( )
AINES: () Otros: ()

o En caso de fallecimiento, lugar de ultima atencidn:
Domicilio: () Casa de reposo: ()

Emergencia: () Hospitalizacion: ()
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