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PREAMBULO

Los Cuidados Paliativos hoy en dia y cada vez mas, van cobrando importancia en la busqueda del
bienestar del paciente que ha llegado a un estado en el que llevar su caso con dignidad es lo que
cuenta, debido por ejemplo a que la estadistica acerca del diagnostico de cancer ha aumentado
notoriamente en estos Ultimos afios y por ende las complicaciones y muertes que devienen de esta
causa también; los médicos y el personal de Salud buscamos una adecuada, oportuna y eficaz
atencion para los pacientes terminales, con sintomas refractarios al tratamiento convencional,
podemos comprobar que ellos precisamente no cuentan con una atencion digna en esta etapa final
y son derivados a servicios de emergencia donde muchas veces la intervencion es insatisfactoria,
tanto para el paciente como para la familia que acompafia en todo este proceso del desarrollo de
su enfermedad, quedando gran parte de su sintomatologia sin ser tratada adecuadamente ,ya sea
por desconocimiento u omision de protocolos ad-hoc no se le brinda los cuidados de salud en esta
etapa terminal .

Ante la creciente necesidad y la poca oferta de este especializado servicio, es necesario evaluar la
estructura de nuestro sistema de salud, el cual afortunadamente ya cuenta con la legislacién
aprobada para poder iniciar, aplicar y poder demostrar en nuestros pacientes el beneficio que se
puede obtener con el conocimiento e implementacion de los Cuidados Paliativos en nuestro sistema
nacional de salud, comenzando por los Centros de Salud de atencidn Primaria, y Hospitales.

Tal seria el caso del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo ,en el servicio de
Oncologia Médica se tiene el 60% de los pacientes diagnosticados con estadios avanzados ,la
mayoria de ellos en algin momento requeriran cuidados paliativos por el curso bioldgico que sigue
la historia natural de su enfermedad, por eso es de suma importancia promover su conocimiento y
aplicacion ya que han demostrado que en definitiva pueden mejorar la calidad de vida de nuestros
pacientes y de su familia , en tanto mas rapidamente podamos aplicar en ellos los protocolos en
Cuidados Paliativos para atender sus sintomas y asi podamos lograr uno de los objetivos de nuestra
noble profesidn basado en el juramento Hipocratico, que es dar alivio al sufrimiento de nuestros
pacientes , cumpliendo con la noble idea de Dame Cicely Saunders impulsora de los Cuidados
Paliativos ,siendo incluso ella la que los recibi6, en su ultima etapa de vida, logrando una muerte
digna que es lo que aspiramos alcancen nuestros pacientes , con lo que podriamos cumplir “curar

a veces, aliviar frecuentemente, confortar siempre”.
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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion se realiza en el marco de que la poblacién actual conforme los
ultimos estudios y reportes de registro de enfermedades no infecciosas del 2018, los indices de
diagnostico de cancer han aumentado sustancialmente y esto sigue en aumento en multiples
ciudades del mundo incluido nuestro pais. La mayoria de estos nuevos diagnosticos, son estadios
avanzados los cuales muchas veces ya no son candidatos a tratamiento oncoldgico especializado,
agravandose los sintomas que poco a poco se van haciendo refractarios a tratamientos comunes,
Ilegando a muertes dolorosas y angustiantes tanto para el paciente como para toda la familia que

acomparia desde el diagnostico hasta sus Gltimos dias.

Es alli donde cobra suma importancia la presencia y aplicacion de los Cuidados Paliativos, como
un medio para lograr una adecuada calidad de vida logrando entender a la muerte como un proceso
natural, y con esto poder aumentar el tiempo de sobrevida global como se vio en otros estudios

similares.

En el servicio de Oncologia médica del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo, vemos
diariamente este tipo de casos, por lo cual la implementacion de los Cuidados Paliativos es muy
importante desde el punto de vista Humano, lograr el bienestar y control de los sintomas mas
angustiantes como el dolor para poder mejorar la calidad de vida en esta ultima etapa. Por ello el
Sistema Nacional de Salud reconozca su importancia y proporcione los cuidados médicos

adecuados.

La presente investigacion sera de tipo prospectiva; Se aplicara la técnica de revision documentaria
de las historias clinicas de pacientes registrados con diagndéstico de Cancer estadio IV y abarcara
el periodo comprendido entre 1 de diciembre del 2018 y mayo del 2019.

Como resultado, esperamos encontrar el beneficio de la aplicacion de cuidados paliativos y su
relacion con la mejora de la calidad de vida y el aumento de la sobrevida global, similares en

comparacion a lo reportado en otros estudios.

Palabras Claves: Cancer, Sistema de Salud, Cuidados Médicos, Calidad de Vida.
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ABSTRACT:

The present research work is carried out within the framework that the current population according
to the latest studies and non-infectious disease registration reports of 2018, cancer diagnosis rates
have increased substantially, and this continues to increase in multiple cities of the world included
our country. Most of these new diagnoses are advanced stages which are often no longer candidates
for specialized oncological treatment, aggravating the symptoms that are gradually becoming
refractory to common treatments, leading to painful and distressing deaths for both the patient and

the whole family that accompanies from the diagnosis until his last days.

This is where the presence and application of Palliative Care becomes very important, as a means
to achieve an adequate quality of life, understanding death as a natural process, and with this being

able to increase the global survival time as seen in other similar studies.

In the medical oncology service of the National Hospital Carlos Alberto Seguin Escobedo, we see
this type of cases on a daily basis, so the implementation of Palliative Care is very important from
the Human point of view, achieving well-being and control of the most distressing symptoms as
pain to improve the quality of life in this last stage. Therefore, the National Health System

recognizes its importance and provides adequate medical care.

The present investigation will be prospective; The technique of documentary review of the medical
records of registered patients diagnosed with stage IV cancer will be applied and will cover the
period from December 1, 2018 to May 20109.

As a result, we hope to find the benefit of the application of palliative care and its relationship with
the improvement of the quality of life and the increase in global survival, similar to that reported

in other studies.

Keywords: Cancer, Health System, Medical Care, Quality of Life,
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I PLANTEAMIENTO TEORICO

1. Problema de investigacién

1.1. Enunciado del Problema

¢ Es posible que el inicio temprano de los cuidados paliativos mejore la calidad de vida

y prolongue la sobrevida global en pacientes adultos con céancer avanzado en el
Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo?

1.2. Descripcion del Problema

a) Area del conocimiento

o Area general: Ciencias de la Salud
. Area especifica: Medicina Humana

. Especialidad: Oncologia Medica
. Linea: Cuidados Paliativos

b) Operacionalizacion de variables
. Variable independiente: Aplicacion de cuidados paliativos de forma precoz

. Variable dependiente: Sobrevida global en pacientes terminales,
mejoramiento de calidad de vida
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1.3  Analisis de Variables

Variable

Indicador

Unidad / Categoria

Escala

Aplicacion
temprana
cuidados
paliativos

de

Sexo

Femenino
Masculino

Cualitativo

Edad

Cuantitativo

Nivel de estudios

Primaria
Secundaria
Superior
Analfabeto

Cualitativo

Situacion
Laboral Actual

Estudiante
Empleado
Desempleado
Incapacidad
Cancer

laboral

por

Cualitativo

Estado Civil

Soltero
Casado
Conviviente
Viudo
Divorciado

Cualitativo

Religion

Catolica
Evangelista
Adventista
Otras religiones
Agndstico

Ateo

Cualitativo

Tiempo de
Diagnostico  de
Cancer terminal

< 3 meses
<6 meses
<1 afio

Cuantitativo

Tipo de Cancer
Solido

Pulmon

Gastrico

Mama

Cuello Uterino

Colon

Ovario

Prostata

Otros tumores solidos

Cualitativo

Estado de |Ia
enfermedad en el
momento de la
inscripcion

Nuevo diagnostico
Recurrencia
Progresion
Desconocido

Cualitativo
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Tratamientos Quimioterapia Cuantitativo
recibidos Radioterapia
anteriormente Otros
Metastasis Si Cualitativa
cerebral al | No
momento de la
inscripcion
Comorbilidades Cualitativo
médicas
Habitos nocivos | Tabaco Cualitativo
Alcohol
Drogas

Sobrevida global | Estatus >50 Cuantitativo

y calidad de vida | Karnofsky <50
Sistema de Cuantitativo
Evaluacion  de
Sintomas de
Edmonton
(ESAS)
EORTC-QLQ-C Cuantitativo
30
Encuesta de Cuantitativo
Satisfaccion
Familiar
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1.4. Interrogantes basicas

¢ Existe relacion entre la aplicacion de cuidados Paliativos tempranos en relacion con el
mejoramiento de la calidad de vida en los pacientes con diagndstico de cancer del Hospital

Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo?

¢La intervencién temprana de cuidados paliativos en los pacientes con diagnéstico de

cancer terminal presentara mejor control de sintomas que se encuentran al final de vida?

¢ Qué tipo de cancer sera el que mejor beneficio presente con la aplicacién temprana de

cuidados paliativos?

¢Existe una predisposicion en género para la mejor respuesta al inicio temprano de
cuidados paliativos en pacientes diagnosticados de cancer terminal en el Hospital

Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo?

¢Se encontrard mejor respuesta a los cuidados paliativos en los que los familiares
conozcan y colaboren con el cuidado de los pacientes con diagnostico de cancer terminal

del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo?
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1.5 Tipoy Nivel de Investigacion

Esta revision es una investigacion de campo, ya que se recolectara informacion en Historia
Clinica de pacientes diagnosticados de Cancer Avanzado o estadio IV que se encuentren
en estadio Terminal en el Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo de diciembre
2018 a mayo 2019.

Es un estudio observacional, prospectivo y longitudinal.

El nivel de investigacion es descriptivo.
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1.5. Justificacion del problema

Se estima que para este afio 2018, 18,1 millones de nuevos casos de cancer seran
diagnosticados a nivel mundial y de estos pacientes 9,6 millones moriran a causa de esta
enfermedad, segun el ultimo informe de la Agencia Internacional para la Investigacion del
Céncer; se estima que 1 de cada 5 hombres y 1 de cada 6 mujeres desarrollardn cancer
durante su vida y uno de cada 8 hombres y una de cada 11 mujeres moriran por cancer.

El diagnostico de cancer en nuestro pais al igual que en el mundo entero se encuentra en
crecimiento, cada vez son mas frecuentes los diagndsticos de dicha patologia y en las
consultas médicas muchas veces estos mismos se encuentran ya en estadios avanzados, se
dice que aproximadamente el 75 % de pacientes nuevos diagnosticados se encuentra en
estadios avanzados o Estadio clinico IV, muchos de ellos ya sin posibilidad de tratamiento

convencional especializado.

Los pacientes con neoplasia maligna avanzada ineludiblemente llegaran a recibir cuidados
paliativos en el transcurso de la evolucién de su enfermedad, en este sentido diferentes
instituciones de salud a nivel internacional recomiendan la combinacion de tratamiento
oncologico especializado aunado al inicio temprano de cuidados paliativos en estos
pacientes, sin embargo, muchas instituciones aplican los cuidados paliativos de manera

tardia.

Los cuidados paliativos otorgan multiples beneficios a este grupo de pacientes entre ellos:
Alivian el dolor, afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal,
ofreciendo un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad
del paciente y en su propio duelo, mejoran la calidad de vida y pueden también influir de

forma positiva en el curso de la enfermedad.

Un beneficio recientemente descrito en pacientes oncoldgicos es la prolongacion de la
sobrevida global cuando los cuidados paliativos se instalaron antes de los tres meses del
diagndstico como lo demostré el estudio ENABLE 11, sin embargo, en nuestro medio no
se han realizado investigaciones al respecto.
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Por lo tanto, realizamos este estudio para demostrar la asociacion entre la prolongacién de
la sobrevida global, mejoramiento de la calidad de vida con el inicio temprano de cuidados
paliativos en pacientes con diagnostico oncoldgico avanzado.

El mismo que se realizara en los pacientes del Hospital Nacional Carlos Alberto Seguin
Escobedo diagnosticados con céncer avanzado o estadio IV que recibirdn Cuidados
paliativos con el fin de demostrar que iniciar tempranamente los mismos, logramos una
calidad de vida con dignidad y un aumento de su sobrevida global, ensefiando el
significado de aliviar y ayudar a los mismos en una etapa donde muchas veces son

olvidados o simplemente dejados de lado.

Particularmente mi motivacion es poder brindarles alivio, calmar los sintomas muchas
veces dificiles de controlar y bienestar en esta etapa de la vida, ayudando al paciente y a
la familia que desde el inicio acomparia y sufre de igual forma con el diagnostico de la

enfermedad.

El poder aplicar y proporcionar cuidados paliativos recién estan siendo introducidos a
nuestra realidad para beneficio de pacientes y familiares que no tienen alternativas
quedando sin tratamiento con gran sintomatologia que hacen de la muerte un verdadero

tormento, y no como el proceso natural que deberia ser.
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2.- MARCO CONCEPTUAL

Las condiciones de salud de la poblacion en general incluyendo la peruana han mejorado en las
Gltimas décadas; como consecuencia se presenta un incremento en la esperanza de vida. Por lo

tanto, las enfermedades cronicas se han convertido en las principales causas de muerte.

HISTORIA

El origen de los hospicios se remonta a Fabiola, matrona romana que en el siglo IV abrid su casa
para los necesitados, practicando asi las “obras de misericordia” cristianas. Luego en el siglo XIX El
primer hospicio fundado para moribundos es probablemente el de Lyon, en 1842 a cargo de
Madame Jeanne Garnier; El St. Luke’s Home fue el Unico fundado por un médico, el Dr. Howard
Barret. De todos estos hogares, el del Dr. Barret era, el mas similar a los “hospicios modernos”, lleno

de un interés particular y personal por los pacientes (1).

El Medico Robert Twycroos fue un pionero del movimiento de hospicio durante la década de 1970,
cuando ayudé a los cuidados paliativos a obtener reconocimiento como un campo aceptado de la

medicina moderna (2).

La Medicina Paliativa se ha desarrollado como un resultado de la visién de Dame Cicely Saunders,
quien ademas de su formacidon de enfermera y trabajadora social, estudié también Medicina
motivada por el deseo de mejorar la atencidn de estos pacientes para aliviar su sufrimiento. En 1967
fundd el Hospicio de San Cristdbal, institucién asistencial de referencia, considerada la cuna que

difundid la filosofia de los cuidados paliativos por el mundo (1).

Cicely Saunders fue responsable de introducir el concepto de "dolor total" que incluia las

dimensiones fisicas, emocionales, sociales y espirituales en el tratamiento de los sintomas.

DEFINICION

Es a raiz de esta situacion que ha cobrado importancia la necesidad de ofrecer cuidados
paliativos a nuestra poblacion, La medicina paliativa o los cuidados paliativos (cuidados
continuos) proviene del latin pallium, que significa “capa, tapar, encubrir y mitigar” cuando
ya no es posible curar; por tanto, en alusion a su etimologia, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) ha propuesto la siguiente definicién:
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Los cuidados paliativos 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 diagndstico hasta el
final de la vida y durante el duelo (3).

EPIDEMIOLOGIA INTERNACIONAL Y NACIONAL

Los cuidados paliativos han cobrado impulso en los ltimos afios y algunos paises han hecho
grandes esfuerzos para mejorar el acceso a los mismos. Paises que se encuentran en los
primeros lugares de aplicacion y fomento de cuidados paliativos contintan en dicha labor,
en nuestra sociedad se requieren cambios culturales, desde una mentalidad que prioriza los
tratamientos curativos a uno que valora los cuidados paliativos, que consideran la muerte
como un proceso normal y que busca mejorar la calidad de vida de los pacientes moribundos

y sus familias (4).

A nivel mundial el Reino Unido tiene la mejor calidad de muerte, y las naciones ricas tienden
a ser mas altas, gracias a las politicas nacionales integrales, la amplia integracion de cuidados
paliativos en su Servicio Nacional de Salud y un fuerte movimiento de cuidados paliativos.
En general, niveles de ingresos son un fuerte indicador de la disponibilidad y calidad de los
cuidados paliativos, con los paises ricos agrupados en la parte superior del indice. Australia
y Nueva Zelanda ocupan el segundo y tercer puesto en general, y otros cuatro paises
comparativamente ricos de Asia y el Pacifico logran posiciones en los primeros 20 puestos:
Taiwan en el puesto seis, Singapur en el puesto 12, Japon puesto 14 y Corea del Sur puesto
18. Asi mismo, los paises europeos dominan los primeros 20, con la adicion de los Estados
Unidos y Canada en las posiciones 9 y 11, respectivamente (5).

A nivel de Latinoamérica debido a la centralizacion de la atencién paliativa en las grandes
ciudades, es el paciente citadino quien tiene acceso a esta atencion, excluyendo a poblacion
de la provincia o zona rural, en las que hay escaso servicios ya que no llega la cobertura estos

lugares.

Los cuidados paliativos a menudo son inapropiados, un elemento de la infraestructura del
control del cancer que falta en muchos paises es la atencion paliativa. Lamentablemente, el
desarrollo de esta disciplina y las instalaciones adecuadas ha sido lento en América Latina

(6).
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Segun los datos del Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica de 2012, Chile ostenta el
30 % de los servicios de cuidados paliativos de la region, aunque solamente el 3 % de su
poblacion los necesita. Costa Rica, Chile, Uruguay y Argentina cuentan con estandares
similares a los de Europa occidental (7).

Panaméa, México y Colombia estan actuando para ponerse a tono, desde 2010 han aprobado
leyes sobre la atencidn paliativa o lanzado politicas nacionales (8). El progreso es real:
Panama triplicé el nimero de personas que reciben cuidados paliativos entre 2010 y 2014
(9). Las dificultades actuales, sin embargo, siguen siendo considerables. EI nimero de
servicios, sin embargo, no es todo lo que importa. Para ser eficaz, la atencion paliativa debe
integrarse en el sistema de salud. Segun la OMS y la Alianza por la Atencion Paliativa
Internacional, solo Costa Rica, Chile y Uruguay han logrado lo que Ilaman «integracion
preliminar», lo cual incluye la concientizacion sobre los cuidados paliativos de profesionales

de la salud y comunidades locales (9).

Argentina y Paraguay ilustran lo que estos numeros y clasificaciones son en la practica.
Argentina cuenta con el cuarto nimero mas alto de servicios per cépita y, segin la OMS,
«provision generalizada». Muchos médicos no tienen muy claro cual es su papel, afiade, y
por ende los pacientes no obtienen el alivio y el apoyo que necesitan. «Los planificadores y
los expertos comprenden la importancia de la atencion paliativa, y estamos en proceso de
intentar integrarla mejor, pero necesitamos mas integracion, y mas real, de todos los actores
del control del cancer.» Mientras tanto, ostentando el octavo nimero mas elevado de
servicios per cépita de los paises del estudio y como parte de la categoria «provision aislada»
de la OMS, Paraguay tiene un «déficit de cuidados paliativos», el afio comenz6 un programa
de residencia en medicina paliativa, pero hay solo una persona inscripta. En el pais, como

gran parte de la regién, queda mucho por hacer (9).

El mapa mundial ofrece un contexto global para valorar la situacion de Cuidados Paliativos
en Latinoamérica. Se trata de un estudio realizado inicialmente en 2006 y actualizado en

2011. Utiliza fundamentalmente estimaciones de expertos con la siguiente tipologia:
* Grupo 1: sin actividad de Cuidados Paliativos conocida.
* Grupo 2: desarrollo incipiente.

« Grupo 3a: provision aislada.
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* Grupo 3b: provision generalizada.
* Grupo 4a: integracion preliminar con otros servicios del sistema nacional de salud.
* Grupo 4b: integracion avanzada con otros servicios del sistema nacional de salud.

Los paises latinoamericanos, segun esta clasificacion, estan situados mayoritariamente en el
grupo 3a de provision aislada (Brasil, Colombia, Cuba, Republica Dominicana, Ecuador, El
Salvador, Guatemala, México, Panama, Paraguay, Per(, Venezuela), en el grupo 3b de
provision generalizada (Argentina), en el grupo 4a con integracion preliminar (Chile, Costa
Rica y Uruguay). Bolivia, Honduras y Nicaragua estan clasificados en el grupo 2 (9).

Aunque globalmente el desarrollo de Cuidados Paliativos ha mejorado en continentes como
Europa y Africa, en Latinoamérica la mayoria de los paises siguen en la misma categoria,
con la excepcion de Argentina y Honduras que bajaron de categoria y Paraguay y Uruguay

que aumentaron su desarrollo (9).
A cerca del desarrollo de Cuidados Paliativos cabe destacar:

* Hay algiin tipo de formacion en Cuidados Paliativos con acreditacion oficial en 10/19

paises, siendo los CP una Especialidad y/o subespecialidad médica en 4/19 paises.

« En 7/19 paises existen una Ley especifica sobre Cuidados Paliativos. Recientemente

aprobada en nuestro pais.

* El desarrollo de los CP en AL ha sido erratico y sin un patrén definido, encontrandose
grandes diferencias entre paises, los cuales se hallan en distintas etapas de desarrollo,
siendo la integracion con los servicios troncales de salud solo preliminar en 11/19 y
avanzada exclusivamente en 2/19 paises (7).

Siendo importante el conocimiento de esta informacién para poder ayudar a:

1) Conocer y difundir la situacién actual de los Cuidados Paliativos en la regién

considerando las politicas sociales y sanitarias.

2) Proporcionar datos especificos para ayudar a los responsables politicos, planificadores
y a las asociaciones profesionales en la toma de decisiones y establecimiento de
politicas relacionadas con los Cuidados Paliativos.
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3) Facilitar el acceso a la informacién y comunicacion entre las instituciones y

asociaciones dedicadas a los CP en la region.
4) ldentificar a las personas clave involucradas en el desarrollo de los CP en cada pais.
Sin embargo, se tiene limitaciones en los datos, debido a:

* En muchos paises no hay informacion confiable y los datos son producto de estimaciones

personales que no siempre coinciden con las de otros informantes del mismo pais.

* La situacion en Latinoamérica cambia rapidamente. Se aprobaron leyes, se abrieron

NUevos servicios, se cerraron otros.

* Los servicios de salud, y consecuentemente los de Cuidados Paliativos, no son iguales
en los diferentes paises, lo que causa dificultades al intentar utilizar un esquema para todos

los paises.

* Los reportes en algunos paises incluyen informacion de servicios de Cuidados Paliativos
mezclados con clinica de dolor, asi como con programas de cancer y enfermedades

cronicas que dificulta especificar la informacion.

En el Peru Pais de América del sur que cuenta actualmente con una poblacion total de cerca
de 30 millones de habitantes, de este total aproximadamente, la poblacién adulta mayor (60
y mas afios) en todo el Peru asciende a 3 millones 11 mil 50 personas que representan el 9,7%
de la poblacion. De ese total el 53,5% son mujeres y el resto 46,6% son varones, esto
confirma que en el Perd como en todo el mundo, se vive un proceso de feminizacién del

envejecimiento, por lo que se determina que las mujeres viven mas que los hombres (7).

Segun el Analisis de Situacion de Salud (ASIS) del Ministerio de Salud (MINSA), las
enfermedades del aparato circulatorio ocuparon en el 2011, el primer lugar como causa de
defuncion de la Poblacion de adultos mayores (838,13x10 habitantes.), desplazando a las
enfermedades infecciosas y parasitarias que ocuparon el primer puesto en el 2007. Le siguen
las enfermedades infecciosas y parasitarias (807,11 defunciones x 10 hab.), y las
enfermedades neoplésicas (748,87 defunciones x 10hab.). También se observa un aumento
importante de las enfermedades del sistema respiratorio y de las enfermedades metabdlicas

y nutricionales en comparacién con el 2007 (10).
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Se cuenta con varias propuestas desde normas técnicas realizadas por el ministerio de Salud
en conjunto con el INEN y también ya una directiva de ESSALUD para la creacion e

implementacion a nivel nacional de unidades de Cuidado Paliativo.

En vista de la nueva distribucion de nuestras causas de mortalidad y el cambio en la piramide
poblacional se crea la Ley 30846 denominada “LEY QUE CREA EL PLAN NACIONAL
DE CUIDADOS PALIATIVOS PARA ENFERMEDADES ONCOLOGICAS Y NO
ONCOLOGICAS”, por lo que ya se cuenta con un respaldo para la implementacion de dichas

unidades a nivel nacional.
DEFINICION DE PACIENTE ONCOLOGICO TERMINAL

La situacion de enfermedad Terminal concurren una serie de caracteristicas que son

importantes no solo para definirla, si no para determinar la terapéutica (4).
Los elementos fundamentales son:

1. Presencia de enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, maltiples, multifactoriales y

cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado

con la presencia, explicita o no de la muerte.
5. Pronostico de vida inferior a seis meses
Prediccion de la supervivencia en enfermos oncol6gicos.

Se exploro la precisién de la valoracion clinica de la supervivencia en pacientes con cancer
avanzado en un contexto de Cuidados Paliativos especializados (12). La prediccion clinica
es un predictor independiente de la supervivencia real, ya que explica el 51% de la
variabilidad de esta. No obstante, es imprecisa y, en general, tiende a sobrestimar la
supervivencia. La prediccidn, es mas precisa cuanto menor es el tiempo de supervivencia, y

también mejora en pacientes con un indice de Karnofsky bajo (<40) (12).

Se evaluaron los factores prondsticos de supervivencia en pacientes con cancer avanzado

(mediana de supervivencia inferior a tres meses). Los factores definitivamente asociados a la
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supervivencia fueron: bajo estado funcional (Karnofsky), (Anexo A) estimacion clinica de la
supervivencia empeoramiento cognitivo, anorexia, disnea, xerostomia, pérdida de peso y
disfagia (12).

El Palliative Prognostic Score (PaP score) (Anexo B) clasifica de forma aceptable a los
pacientes con cancer avanzado en tres grupos, en funcion de su probabilidad de supervivencia
a los 30 dias, que se establece con los siguientes parametros: prediccion clinica de la
supervivencia, indice de Karnofsky, anorexia, disnea, recuento de células blancas y
porcentaje de linfocitos. No es aplicable a pacientes con tumores hematoldgicos. Esta
realizado en el contexto de los cuidados especializados. Se ha validado también en diferentes
poblaciones. Es la escala recomendada tras la revision sistematica realizada por la European

Association for Palliative Care (12).

El Palliative Prognostic index (PP1) (Anexo C) predice la supervivencia a las 3 y 6 semanas
para distintos puntos de corte. Precisa una validacion mayor. La experiencia clinica mejora
la precisidn pronostica, pero empeora cuando la relacion médico-paciente es muy cercana.
Las escalas de calidad de vida también pueden ser utiles para el pronéstico de la

supervivencia.

Es importante contar con una serie de instrumentos para garantizar la calidad de vida y

confort de nuestros pacientes antes de la muerte entre ellos (4).

Es importante también la presencia de metastasis cerebrales, que todavia en nuestro medio
no reciben el tratamiento oportuno y constituyen un factor que disminuye la sobrevida, entre
15y 40% de los pacientes con céncer desarrollan en algin momento metastasis cerebrales,
las cuales son las lesiones tumorales intracraneanas mas comunes. Solo se operan alrededor
de 20-25% de las metéastasis cerebrales. Los candidatos a cirugia son los pacientes con los
mejores factores pronoésticos, tales como: edad, enfermedad sistémica controlada, buen
estado funcional (Karnofsky), usualmente no mas de dos lesiones y localizacién en area no

elocuente.

El pronostico no es bueno y solo 12-20% de los pacientes sobreviven un afio desde el
diagndstico, aunque en pacientes seleccionados con cancer de mama y buenos factores
prondsticos, la sobrevida puede llegar a ser superior a los 5 afios. Sin tratamiento, la sobrevida

media es de 1 mes, si se trata s6lo con corticoides puede llegar a los dos meses, si se agrega
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radioterapia holocerebral (Rt) puede llegar a ser de 3 a 6 meses y si se realiza tratamiento
quirdrgico asociado a radioterapia complementaria la sobrevida puede prolongarse entre 11

meses y un afio (13).
PAQUETE ESENCIAL BASICO PARA CUIDADOS PALIATIVOS.

La conformacidn de un paquete esencial para cuidados paliativos es expuesta ampliamente
por The Lancet Comission en octubre del 2017, en el que se incluye puntos importantes

resumidos a continuacion (14):
Medicinas

La lista de medicamentos en el paquete esencial se basa en la lista de medicamentos
esenciales de la OMS (15). Las medicinas incluidas en el paquete esencial para adultos y

nifilos cumplen con los siguientes criterios:

1) son necesarios para prevenir o aliviar eficazmente los sintomas especificos o los tipos

de sufrimiento mas comuinmente asociados con cualquiera de las enfermedades cronicas.

2) su prescripcién o administracion segura requiere un nivel de capacidad profesional que
normalmente esta disponible en un entorno de atencién primaria si se aumenta con la

capacitacion basica en cuidados paliativos; y

3) de acuerdo con las directrices de la OMS, deben ser los medicamentos de su clase que
mejor equilibren la accesibilidad en el mercado mundial, la efectividad clinica, la

seguridad, la facilidad de uso y el costo minimo (14).

La morfina debe estar disponible tanto en forma oral, como una preparacion de liberacion
inmediata y como una preparacién inyectable para cualquier paciente con dolor moderado o
intenso o con disnea terminal que no se puede aliviar adecuadamente por otros medios. Estas
preparaciones tienden a ser las menos costosas y son las méas esenciales. Aungue la mayoria
de los medicamentos en el paquete esencial ya estan disponibles cominmente en los sistemas

de salud, garantizar la seguridad y el acceso a la morfina es mas complejo (14).

Los siguientes articulos estan excluidos del paquete esencial: morfina oral de liberacién lenta,
fentanilo transdérmico, midazolam, aspirina, codeina y ciclizina. Cinco medicamentos estan
incluidos en la Lista de medicamentos esenciales, pero no en el de cuidados paliativos (sin
embargo, se recomienda la inclusién y utilizacion en estos servicios): furosemida oral e
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inyectable (un diurético fuerte y de bajo costo disponible en la mayoria de los centros de
salud; util para tratar la falta de aliento y el edema doloroso o ascitis), omeprazol oral,

fluconazol oral, metronidazol (para uso tdpico) y naloxona inyectable (16).

El haloperidol oral e inyectable y la fluoxetina oral, u otro inhibidor selectivo de la
recaptacion de serotonina (ISRS), a veces se consideran medicamentos psiquiatricos o
psicotrépicos, aunque tienen multiples usos esenciales en los cuidados paliativos. Por
ejemplo, el haloperidol es el medicamento de primera linea en muchos casos, no solo para
tratar la agitacion y el delirio, sino también para aliviar las nauseas, los vomitos y la ansiedad.
Un ISRS como la fluoxetina es el tratamiento de primera linea para el estado depresivo o la
ansiedad persistente (si la atencién empatica no tiene éxito o es insuficiente). de los cuales
son comunes en pacientes con problemas de salud serios, complejos o que limitan la vida.
Los médicos de todos los niveles deben recibir capacitacion y autorizacion para recetar estos
medicamentos. Los pacientes con enfermedades psiquiatricas mas graves, como trastornos
psicoticos o bipolares, deben derivarse a atencion psiquiatrica especializada siempre que sea
posible (14).

Garantizar un acceso seguro y adecuado a la morfina

La morfina, tanto en formulaciones inyectables como orales de liberacién inmediata, debe
ser accesible por cualquier hospital de referencia, provincial o de distrito, y la morfina oral
de liberacion inmediata debe ser accesible de forma segura con receta local, de modo que se
obtengan medicamentos, a las dosis apropiadas y necesarias. Esto significa que el personal
clinico de los centros de salud comunitarios debe estar capacitado en cuidados paliativos y
analgesia con opiaceos, deben existir instalaciones de almacenamiento seguras y deben
existir enlaces con hospitales de referencia y médicos capacitados en cuidados paliativos.
Todos los médicos, incluidos los que trabajan en centros de atencion primaria, deben estar
legal e institucionalmente capacitados para prescribir un suministro adecuado de morfina
para pacientes hospitalizados y ambulatorios en cualquier dosis necesaria para proporcionar
un alivio adecuado, segun lo definido por el paciente, de acuerdo con pautas aceptadas de
cuidados paliativos. Siempre que sea clinicamente posible, se debe prescribir morfina oral en
lugar de la forma inyectable. Todos los médicos deben estar capacitados para evaluar y tratar

los efectos secundarios de los opiaceos, evaluar y minimizar el riesgo de dependencia de
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opiaceos Yy derivacion de opiaceos para usos no médicos, y evitar el uso imprudente de la

morfina para el dolor leve o el dolor crénico no maligno (14).

Las pautas modelo para el manejo de opiaceos estan disponibles y deberian usarse para
desarrollar regulaciones relevantes al contexto local (17,18). Todos los hospitales, centros de
salud, clinicas y farmacias deben almacenar morfina en cajas o armarios cerrados en todo
momento, llevar un registro del suministro restante en todos los puntos de la cadena de
suministro, y registrar el monto dispensado para un paciente y la cantidad desperdiciada o
devuelta (18).

Las autoridades nacionales o provinciales competentes para el suministro de opiaceos deben
rastrear los patrones de prescripcion o administracion de opioides de hospitales, centros de
salud, médicos y farmacias e investigar niveles inesperadamente altos o bajos de prescripcion

o dispensacidn. Esto requiere inversion en sistemas e infraestructura para el monitoreo (14).
Equipo
El equipo para el paquete esencial cumple con los siguientes criterios:

1) necesarios para aliviar al menos un tipo de sufrimiento fisico o psicologico;

2) disponible localmente;

3) simple de usar con entrenamiento basico; y

4) lo suficientemente pequefio como para ubicarse en una clinica. El equipo también

deberia ser el disefio mas econémico y efectivo.

El paquete esencial incluye oxigeno, tubos nasogastricos (para vomitos refractarios a
medicamentos, administracion de medicamentos o liquidos), catéteres urinarios (para
controlar la disfuncion de la vejiga u obstruccion de salida), espuma, agua o colchones
reductores de presion de aire (para aliviar las Ulceras por presiéon y dolor), una caja de
seguridad bloqueada para opioides (asegurada a una pared u objeto fijo), una linterna con
bateria recargable (si no hay acceso a electricidad para la administracion segura de
medicamentos) y bolsas de algodon y plastico o pafales para adultos (para reducir el riesgo
de ulceracion e infeccion de la piel, y riesgo y carga del cuidador) (14).

Recursos humanos y capacitacion
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La Comisién desarroll6 un modelo de dotacidn de personal minimo para lograr una mayor
cobertura del Paquete Esencial, basado en recomendaciones publicadas y en las opiniones de
expertos clinicos. La eficacia de estos modelos de personal depende de la capacitacion y el
empoderamiento de los profesionales de la salud que a menudo son reacios a usar opioides
debido al miedo o el estigma. Los equipos multidisciplinarios de atencion paliativa y los
perfiles de competencia se disefiaron para cada nivel de atencion (hospital de distrito, hospital
de referencia, centro de salud primario o comunitario y atencion domiciliaria) y consideran
las siguientes categorias de personal para brindar apoyo clinico, administrativo y logistico ,
segun corresponda y sea necesario y en formas que vinculen cada nivel de atencién para
maximizar el acceso: médicos ( pueden de anestesidlogos , oncologos , geriatras
especializados en cuidados paliativos u otras disciplinas, médicos generales), enfermeras
(especializadas en cuidados paliativos y generales), asistentes sociales y consejeros,
psiquiatras, psicélogos , consejeros, fisioterapeutas, farmacéuticos, trabajadores de salud
comunitarios, personal de apoyo clinico (personal de diagnéstico por imagen, técnico de
laboratorio, nutricionista), personal de apoyo no clinico (administracion, limpieza) y
proveedores voluntarios de servicios comunitarios y domiciliarios. Cada nivel de atencion
requiere una combinacion especifica de especialidades que utilizan sistemas de referencia y
tecnologia (es decir, telemedicina) para acceder y crear vinculos a través de los niveles. Por
lo tanto, el modelo de recursos humanos y las estimaciones correspondientes consideran un
rol importante y ampliado para las enfermeras generales y comunitarias que pueden
capacitarse en la prestacion de servicios de cuidados paliativos y para los trabajadores de
salud comunitarios que pueden visitar a los pacientes en el hogar. La OMS recomendd la
capacitacion necesaria para que los profesionales de la salud implementen cuidados
paliativos en cada nivel de la atencion de la salud y se describe en la literatura cientifica. Para
lograr el acceso universal, la capacitacion bésica en cuidados paliativos debe estar
ampliamente disponible e integrada en todos los planes de estudio de pregrado en medicina
y enfermeria. Ademas, la capacitacion en medicina y enfermeria que conduzca a la
certificacion de especialistas en cuidados paliativos tanto para adultos como para nifios
generara un cuerpo de especialistas que pueden convertirse en lideres de cuidados paliativos,

maestros e implementadores para cada pais (14).
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El paquete esencial especifica que el apoyo psicoldgico basico puede ser brindado no solo
por psicologos sino también por otros profesionales de cualquier nivel del sistema de atencion

médica.

Esto requiere entrenamiento basico en apoyo psicoldgico y cuidados paliativos. Sin embargo,
la alta prevalencia de ansiedad, trastornos depresivos y aflicciones complicadas hace
altamente deseable la participacion de psicoterapeutas entrenados en cuidados paliativos. Los
profesionales de la salud en todos los niveles de atencion deben preguntar rutinariamente a
los pacientes con problemas de salud serios, complejos o que limitan su vida. También se
aboga por consejeros espirituales voluntarios locales que visiten pacientes siempre que sea
posible. En los cuidados paliativos, los trabajadores de salud comunitarios pueden
desempefiar un papel esencial mediante visitas frecuentes a los pacientes en el hogar, tanto
en entornos urbanos como rurales, especialmente donde las enfermeras comunitarias o de
salud publica no estan disponibles para proporcionar la atencién domiciliaria necesaria. Con
unas pocas horas adicionales capacitacion, los trabajadores de salud comunitarios pueden
brindar apoyo emocional, reconocer sintomas incontrolados e identificar las necesidades
bésicas insatisfechas de alimentos, vivienda o vestimenta o el uso indebido de medicamentos.
Los trabajadores de la salud comunitarios también pueden informar sus hallazgos a los
médicos y pueden ayudar a organizar una respuesta apropiada como un cambio en la
prescripcién, una visita al hogar por parte de una enfermera o un médico, o el transporte del
paciente a un centro médico. Es esencial que los miembros de la familia brindaran apoyo a
los pacientes en todos los niveles de atencién y que gran parte de esta atencion se brindara
en el hogar. En todo el mundo, la responsabilidad del cuidado recae en las mujeres, lo que

alimenta desigualdades de género.

También es recomendable que se implementen politicas publicas en todos los paises para
capacitar y proteger a los cuidadores familiares, evitar la enfermedad y el agotamiento y

garantizar que no pierdan su empleo o fuente de ingresos (14).

En relacion con los recursos humanos debera ser un equipo de cuidados paliativos de acuerdo
con el nivel de atencion y necesidades de la demanda, estd conformada por: médicos,
enfermera(o), trabajador (a) social, psicologo(a), técnico (a) de enfermeria y personal
administrativo. Debiendo articularse con otras disciplinas como son: Farmacia,

Rehabilitacion, Nutricion, Soporte Nutricional y otros (consejeros espirituales y voluntarios).

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM ~&  DE SANTA MARIA

Médicos

Medico Subespecialista o especialista con capacitacion acreditada en Medicina Paliativa
Oncoldgica. Los médicos asumen la direccion del equipo de cuidados paliativos, se
responsabilizan de la asesoria, monitoreo y manejo del tratamiento. Desempefian un rol
educativo, discuten decisiones de manejo medico como parte integral de su trabajo, en

relacién con las investigaciones y la aplicacion de los resultados de estas.
Enfermero (a)

Debe contar con competencias o experiencia en el manejo del paciente y cuidador (es) en
atencion fisica, emocional, manejo de sintomas, organizacién del entorno del paciente con el
adecuado control de los cuidados paliativos oncolégicos, segln las indicaciones de médico

tratante y la coordinacién con el equipo de cuidados paliativos oncologicos.

Psicdlogo (a)

Brinda atencion al paciente y familiares frente a los problemas personales, fortaleciendo el
apoyo emocional que se evidencian con el avance de la enfermedad, principalmente en la

etapa de agonia y duelo.

Trabajador (a) Social:

Prestard apoyo social al paciente y sus familiares en el manejo de los problemas de la
enfermedad como es la discapacidad, asi como ayudar a definir las necesidades de pacientes
y su familia desde una perspectiva socio econémico, facilitar la derivacion oportuna de los
cuidaos paliativos a los servicios comunitarios que se disponga para el apoyo en cuidados

paliativos oncoldgicos.

Técnico (a) de la enfermeria

Desempefia la funcion de satisfacer las necesidades basicas de cuidados, traslado del
paciente, actividades que optimicen la realizacion de los procedimientos asistenciales,

seguridad y preservacion de las instalaciones.
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Personal Administrativo

Prestara asistencia al equipo de atencion de la salud en coordinar actividades administrativas,
documentos, sistema de informacion y archivos de los usuarios que acuden a la unidad de
cuidados paliativos oncoldgicos.

Voluntarios

Varian segun las condiciones, puedes apoyar directamente al equipo de salud con atenciones
directas al paciente en el caso de personas sin apoyo familiar o con la provision de
medicamentos en el caso de disponer con los medios necesarios para poder adquirirlos.

Apoyo social

Un complemento intersectorial esencial para el Paquete Esencial de servicios de salud Se
necesitan apoyos sociales para los pacientes y sus cuidadores familiares para promover la
dignidad al final de la vida y garantizar que las familias no sacrifiquen las necesidades béasicas
y no se vean abocadas a la pobreza mientras cuidan a sus seres queridos (19,20). Se
recomienda que el Paquete Esencial se acompafie de un minimo de apoyo social (paquetes
de alimentos basicos, pagos en efectivo por alojamiento, apoyo para gastos funerarios y
apoyo en especie para que los pacientes y sus familias adapten el espacio vital) y programas
comunitarios integrados y bien desarrollados para pacientes y familias que viven en la
pobreza extrema para garantizar que los pacientes puedan acceder al paquete esencial de
servicios de salud. El apoyo social debe ser entregado y financiado a través de programas de
lucha contra la pobreza o de bienestar social o de desarrollo, mas que por el sistema de salud.
La mayoria de los programas existentes son de pequefia escala (14).

Sintomas més comunes
Frecuencia de los sintomas en pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada

Sintomas  Frecuencia (%)

anorexia 30-92
dolor 35-96
fatiga 32-90
disnea 10-70
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delirio 6-93

depresion 3-77

Los pacientes con cancer avanzado frecuentemente desarrollan sintomas fisicos y
psicosociales devastadores, ademas de preocupaciones espirituales y financieras, que
determinan una importante declinacion funcional. Estos sintomas requieren una evaluacion
y un manejo individualizados. Los familiares y cuidadores también presentan sufrimiento
fisico y emocional, necesitando una combinacion de asesoramiento y educacion sobre la
enfermedad del paciente. Por estos motivos, se deben discutir con pacientes y familiares
metas de tratamiento y planificacion de cuidados avanzados para sus futuras necesidades
(21).

Evaluacion del paciente
Aspectos basicos de la evaluacion en Cuidados Paliativos

Sintomas Fisicos: Evaluacion, caracterizacion y manejo del dolor y otros sintomas

fisicos, como disnea, nduseas, insomnio, estrefiimiento, diarrea y anorexia.

Sintomas psicologicos y / 0 psiquiatricos: Evaluacion y tratamiento de los problemas

psicologicos y psiquiatricos, tales como depresion, ansiedad, delirio y la capacidad de

afrontamiento de la enfermedad.

Aspecto socioeconomico: Evaluacion socioeconomica interdisciplinaria, insertando ese

aspecto en el plano de cuidado y referenciando para servicios de apoyo cuando sea necesario.

Aspecto espiritual, religioso y existencial: Identificacion y evaluacion de cuestiones

espirituales importantes para el paciente / familia, proporcionando el soporte adecuado para

ello.

Aspecto cultural: Identificacion y evaluacion de las necesidades culturales especificas del

paciente / familia, teniendo en cuenta en la construccion del plan de cuidado.

Comprensién de la enfermedad y preferencias de cuidado: Esclarecimiento objetivo sobre la

enfermedad, su curso, pronéstico y opciones de tratamiento. Planificacion de un plan de
cuidado basado en las preferencias y valores del paciente / familia. Discusién de las directivas

anticipadas de voluntad.
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Coordinacion y continuidad del cuida : Evaluacién y organizacién de la atencion en los

diferentes niveles de atencion (hospital, clinica, hogar, cuidados paliativos, etc.).

Cuidados de fin de vida: Reconocimiento, evaluacion y manejo clinico del fin de vida (21).

Ya centrandonos en nuestro punto principal se encuentran varios estudios donde se demuestra
el aumento de sobrevida del paciente y mejoramiento de calidad de vida. Como se expuso
anteriormente, la recomendacion para la integracion cada vez mas precoz de cuidados de
soporte y paliativos a lo largo de la trayectoria de la enfermedad oncoldgica proviene de un
creciente nimero de estudios aleatorizados, con nivel de evidencia IA, publicados en los
ultimos 6 afios y que evidenciaron los varios beneficios de este tipo de cuidado para pacientes
y sus familiares.(22) Contamos con un estudio realizado el 2014 en el hospital Guillermo
almenara Irigoyen (Lima) donde se evalud a 51 pacientes con cancer terminal con evidencia
acerca del mejoramiento de la calidad de vida de estos pacientes(23), a nivel mundial el
primer estudio, publicado en 2010, aleatoriz6 a 150 pacientes con diagndstico de cancer de
pulmoén no pequerias células metastasicas, ECOG 0-2, para recibir, en hasta 8 semanas del
diagnostico, CP usual (brazo control) o cuidado oncologico usual combinado a CP temprano.
El grupo que recibié CP temprano mostré una mejoria significativa en la calidad de vida
medida por este hecho-L escala (mediana 98 vs.91,5; p = 0,03) y niveles mas bajos de los
sintomas depresivos en el grupo de control (16 frente a 38%, p = 0,01). Ademas, a pesar de
haber recibido tratamientos menos agresivos tarde en la vida, en comparacién con el grupo
control (33 frente a 54%, p = 0,05), el grupo CP temprano mostrd una supervivencia media
mayor que la que recibi6 sélo el cancer de atencion habitual (11,6 frente a 8,9 meses, p =
0.02) (24). En 2014, el estudio canadiense similar, pero con diferentes criterios de inclusion,
fue publicado en la revista The Lancet. En este estudio, se someti6 a la aleatorizacion 461
pacientes recibieran CP precoz concomitante el cuidado oncolégico usual. Se incluyeron
pacientes con diagndstico de cualquier cancer metastasico o localmente avanzado de mal
prondstico, con una estimacién de vida entre 6-24 meses, ECOG 0-2, habiendo sido
evaluados resultados en calidad de vida, sintomas, satisfaccion con el cuidado recibido y
calidad del producto cuidar. El analisis de los 4 meses de seguimiento, una diferencia
estadisticamente significativa a favor del grupo que recibié CP tempranos con los siguientes
resultados: la calidad de vida medida oscila SP (2,46 [15,47] vs. -3,95 [14 ,21]; p = 0,006) y
LO-e (3,04 [8,33] vs. -0,51 [7,62]; p = 0,003); a controlar los sintomas medidos por la escala
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de ESAS (Anexo 3) (-1,34 [15,98] frente+3,23 [13,93]; p = 0,05; asi como la satisfaccion
con la atencién recibida medida (25). En 2015, utilizando un modelo de CP diferente en una
poblacion rural americana tradicional, Bakitas et al. (1 mes de reclutamiento) o tardio (3
meses del reclutamiento), ambos en concomitancia con cuidado, en el caso de los pacientes
con diagnostico de cancer avanzado, recidivado o en progresion, con una expectativa de vida
de 6-24 meses, para recibir CP precoz (1-2 meses del reclutamiento) o tardio (3 meses del
reclutamiento) estdndar oncologica. El estudio (ENABLE I11), a pesar de no haber alcanzado
la mayoria de sus resultados, evidencid un aumento en la SG de los pacientes que fueron
sometidos a CP precoz cuando comparados al grupo tardio (63frente a 48%; p = 0,038) (26).
Por ultimo, mas recientemente, un nuevo estudio evalud la integracion precoz de CP en hasta
8 semanas del diagnéstico de cancer de pulmén o céancer del tracto gastrointestinal no
colorrectal incurables. Se han asignado al azar a 350 pacientes con ECOG 0-2 para recibir
CP precoz o cuidado oncolégico usual. Una vez més, no hubo una diferencia estadisticamente
significativa a favor del grupo de intervencion en el andlisis de 24 semanas cuestionario
FACT-G calidad de vida y PHQ-9 depresion, especialmente en la cohorte de pacientes con
cancer de pulmdn (27). A pesar de esta fuerte evidencia para la integracion precoz de CP en
oncologia, especialmente en ambito ambulatorio, todavia estan en desarrollo los estudios
para la elaboracion de modelos y criterios de referencia mas especificos, que tengan en cuenta
las diferencias clinicas y bioldgicas entre los diferentes tumores sélidos, como las

relacionadas con la disponibilidad de recursos en CP.

Con todo esto realizaremos la aplicacion del cuestionario de calidad de vida EORTC-QLQ-
C 30 (Anexo D) para evaluar calidad de vida y también evaluaremos al familiar con la

encuesta de Encuesta de Satisfaccion Familiar (Anexo E)
Manejo del Paciente en el momento final de vida

Los altimos dias de vida se caracterizan por una infinidad de cambios fisioldgicos, como
debilidad muscular, disfagia y alteracion del nivel de conciencia. Estas sefiales se vuelven
cada vez mas comunes a medida que los pacientes se acercan a la muerte, siendo altamente
predictivos de una sobrevida corta. Ademas de estos cambios fisioldgicos, los signos vitales,
tales como la frecuencia cardiaca, la presion arterial, frecuencia respiratoria, la saturacion de
oxigeno y la temperatura también pueden proporcionar informacion sobre el estado de salud
del paciente. El elemento mas importante en el diagnéstico de terminalidad es que los

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM ~&  DE SANTA MARIA

miembros del equipo multiprofesional que estén cuidando al paciente concuerdan que
probablemente morira. Si los miembros del equipo estan en desacuerdo, mensajes mezclados
y objetivos opuestos de atencion pueden afectar el plan de cuidado y determinar una

comunicacion confusa (22).
Las barreras para el diagnostico del proceso de morir son:
1. Esperanza de que el paciente pueda mejorar
2. Ausencia de diagndstico definitivo
3. Busqueda por intervenciones poco realistas o futiles
4. Desacuerdo sobre la condicion del paciente
5. Falla al reconocer los principales sintomas y signos de fin de vida
6. Falta de conocimiento sobre como prescribir medidas para el control de los sintomas
7. Baja capacidad de comunicacion con la familia y con el paciente
8. Preocupaciones por la retirada o retencion de tratamiento
9. Miedo de abreviar la vida
10. Preocupaciones con la resucitacion cardiopulmonar
11. Barreras culturales y espirituales
12. Cuestiones médico-legales

Si el equipo de salud diagnostica que el paciente esta en la fase de fin de vida (es decir,
teniendo so6lo horas o dias de vida), entonces esto debe ser comunicado al paciente, si es el
caso, ya los parientes de la manera mas empatica posible y respetando cuanto los pacientes
y las familias desean saber. Una vez que el proceso de morir ha sido diagnosticado y
comunicado adecuadamente, el equipo puede entonces reorientar el cuidado de forma
apropiada para el paciente. Los efectos que pueden ocurrir con el paciente y / o familiares si

el diagnostico de muerte no se realiza son:
1. Paciente y familia desconocen que la muerte es inminente

2. El paciente pierde la confianza en el equipo, ya que su condicion se deteriora sin el
reconocimiento de que eso esté sucediendo
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3. Pacientes y familiares reciben informacion conflictiva del equipo multiprofesional
4. El paciente muere con sintomas descontrolados, de forma angustiosa e indigna
5. Paciente y familia se sienten insatisfechos
6. En la muerte, la resucitacion cardiopulmonar puede iniciarse indebidamente
7. Necesidades culturales y espirituales no son atendidas
RECOMENDACIONES
Manejo de sintomas para el equipo médico

Los profesionales de la salud a veces son renuentes a diagnosticar la terminal, por no haber
sido entrenados para cuidar de los pacientes en esa condicion y por lo tanto sentirse
impotentes. Sin embargo, ese es el momento en que el modelo de "cuidados paliativos
intensivos" debe entrar en accion, proporcionando cuidados fisicos, psicoldgicos, sociales y

espirituales para el paciente y los parientes (28).
Las principales recomendaciones para el contexto de fin de vida son:
1. Evaluar tratamientos ya realizados y funcionalidad previa del paciente

2. Considerar el diagnoéstico del paciente para identificar, prevenir y mejorar sintomas

caracteristicos de la evolucion de cada enfermedad

3. Abordar a familiares en cuanto a los signos de empeoramiento clinico observados y

realizar acogida

4. Orientar a familiares y equipo en cuanto a los objetivos de los cuidados prestados en

ese momento, que deben apuntar al confort

5. Revisar cuéles son los medicamentos esenciales para el control de los sintomas

presentados

6. Suspender medicamentos y procedimientos desproporcionados al cuadro y priorizar los

medicamentos esenciales

7. Limitar la verificacion de signos vitales (SSVV) a 1 vez al dia, por turno o de acuerdo

con la necesidad de cada paciente
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8. Evitar hidratacién prescripcion en grandes volimenes, la prevencion de la

hipersecrecion de edema de la via aérea superior, anasarca y / o dificultad respiratoria

9. Prescribir medicamentos para ser administrados "si es necesario”, con el fin de prevenir

sintomas desagradables

10. Evaluar la posibilidad de prescribir dieta de confort al paciente y, siempre que sea

necesario, orientar en cuanto al ayuno

11. Orientar a familiares en cuanto a la no indicacién de soporte nutricional artificial y
objetivo de la dieta de confort

12. Los analgésicos deben ser mantenidos, asi como antieméticos, ansioliticos,
antipsicoticos y anticonvulsivos. La via de administracion de estos medicamentos debe

ser discutida en equipo (28).

3.- ANTECEDENTES BIBLIOGRAFICOS

3.1 A nivel local

No se encontraron trabajos ni material bibliografico a nivel local con respecto a este tema

A nivel nacional
3.2.1 Autor: Jackelyn Cecilia Salas Pardo

Titulo: Calidad de vida del paciente oncolégico terminal asistente a una Unidad de Terapia

Especializada. 2014

Resumen: Introduccién: los estudios de calidad de vida en pacientes oncolégicos permiten devolver
la atencidn al paciente y a sus necesidades. Objetivo: 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/Peri. Metodologia: estudio de enfoque cuantitativo, disefio
descriptivo de corte transversal, realizado a 51 pacientes con diagndstico de cancer terminal. Se
utilizé como instrumento un cuestionario y como técnica la entrevista y la visita domiciliaria durante

el primer trimestre 2011; se usd la estadistica descriptiva. Resultados: los pacientes oncoldgicos
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terminales presentaron una calidad de vida media con 41,2% (21); segun las dimensiones de la
calidad de vida, la dimensién psicolégica fue la mas afectada con 47,1% (24), seguido de la
dimension social con 33,3% (17) y dimensién funcional con 27,5% (14). Conclusidn: la calidad de vida
media predomind entre los pacientes oncoldgicos; dato que unido a los resultados por dimensiones
ofrecen insumos para reflexionar sobre la situacién del paciente terminal y del papel que ejercen

las Unidades de Cuidados Paliativos en el soporte a la familia.

Cita Vancouver: Jackelyn Cecilia Salas Pardo. Calidad de vida del paciente oncoldgico terminal
asistente a una Unidad de Terapia Especializada. 2014. Cuidado y Salud/KAWSAYNINCHIS - ISSN
2409-2312 Cuid salud, ene-jun 2014; 1(1) www.eeplt.edu.pe/revista/

A nivel internacional
3.3.1 Autor: Jennifer S. Temel, M.D., et al.

Titulo: Atencidn paliativa temprana para pacientes con Cancer de pulmdén no microcitico

metastasico

Resumen: Fondo Los pacientes con cancer de pulmdn no microcitico metastdsico tienen una carga
sustancial de sintomas y pueden recibir cuidados intensivos al final de la vida. Examinamos el efecto
de la introduccion de cuidados paliativos temprano después del diagndstico en los resultados
informados por los pacientes y la atencidn al final de la vida entre los pacientes ambulatorios con
enfermedad recién diagnosticada. Métodos: Asignamos aleatoriamente pacientes con cancer de
pulmoén no microcitico metastasico recién diagnosticado para recibir atencidn paliativa temprana
integrada con atencién oncoldgica estandar o atencidn oncoldgica estandar sola. La calidad de vida
y el estado de animo se evaluaron al inicio del estudio y a las 12 semanas con el uso de la escala de
evaluacion funcional de la terapia de cancer y los pulmones (FACT-L) y la escala de ansiedad y
depresion hospitalaria, respectivamente. El resultado primario fue el cambio en la calidad de vida a
las 12 semanas. Los datos sobre la atencién al final de la vida se obtuvieron de los registros médicos
electronicos. Resultados: De los 151 pacientes que se sometieron a la asignacion al azar, 27
fallecieron a las 12 semanas y 107 (86% de los pacientes restantes) completaron las evaluaciones.
Los pacientes asignados a cuidados paliativos precoces tuvieron una mejor calidad de vida que los

pacientes asignados a la atencidn estandar (puntuacion media en la escala FACT-L [en la que los
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puntajes varian de 0 a 136, con puntuaciones mas altas que indican una mejor calidad de vida], 98.0
vs 91.5; P = 0.03). Ademds, menos pacientes en el grupo de cuidados paliativos que en el grupo de
atencidn estandar tenian sintomas depresivos (16% vs. 38%, P = 0.01). A pesar del hecho de que
menos pacientes en el grupo de cuidado paliativo temprano que en el grupo de cuidado estandar
recibieron cuidados intensivos al final de la vida (33% vs. 54%, P = 0.05), la mediana de supervivencia
fue mas prolongada entre los pacientes que recibieron cuidados paliativos 11.6 meses vs. 8.9 meses,
P = 0.02). Conclusiones: Entre los pacientes con cancer de pulmdn no microcitico metastasico, los
cuidados paliativos tempranos condujeron a mejoras significativas tanto en la calidad de vida como
en el estado de animo. En comparacién con los pacientes que reciben atencién estandar, los
pacientes que recibieron atencién paliativa temprana tuvieron una atencion menos agresiva al final

de la vida, pero una mayor supervivencia.

Cita Vancouver: Jennifer S. Temel, M.D., et al. Atencién paliativa temprana para pacientes con
Cancer de pulmén no microcitico metastasico. THE NEW ENGLAND JOURNAL OF MEDICINE. N Engl
J Med 2010; 363:733-42.

3.3.2 Autor: Dra. Camilla Zimmermann. Et al.

Titulo: Atencidn paliativa temprana para pacientes con cancer avanzado: un ensayo controlado

aleatorizado por conglomerados

Resumen: Fondo: Los pacientes con cancer avanzado tienen una calidad de vida reducida, que
tiende a empeorar hacia el final de la vida. Evaluamos el efecto de los cuidados paliativos tempranos
en pacientes con cancer avanzado en varios aspectos de la calidad de vida. Métodos: El estudio se
llevd a cabo en el Centro de cancer Princess Margaret (Toronto, ON, Canadd), entre el 1 de diciembre
de 2006 y el 28 de febrero de 2011. 24 clinicas de oncologia médica se agruparon de forma aleatoria
(en una proporcién 1: 1, utilizando una computadora secuencia, estratificada por tamafio de la
clinica y sitio del tumor [cuatro pulmones, ocho gastrointestinales, cuatro genitourinarios, seis
mamas, dos ginecoldgicos]), para consulta y seguimiento (al menos mensualmente) por un equipo
de cuidados paliativos o para el tratamiento estdndar del cancer. El enmascaramiento completo de
las intervenciones no fue posible; sin embargo, los pacientes dieron su consentimiento informado
por escrito para participar en su propio grupo de estudio, sin ser informados de la existencia de otro

grupo. Los pacientes elegibles tenian cdncer avanzado, estado de desempefio del Grupo
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Cooperativo Europeo de Oncologia de 0-2 y un prondstico clinico de 6-24 meses. Calidad de vida
(Evaluacién Funcional de la Terapia de Enfermedades Crdnicas - Bienestar Espiritual [FACIT-Sp] y
Calidad de Vida al Final de la Vida [QUAL-E]), gravedad de los sintomas (Sistema de Evaluacién de
Sintomas de Edmonton [ESAS]), la satisfaccion con la atencién (FAMCARE-P16) y los problemas con
las interacciones médicas (Subescala de Interaccion Médica del Sistema de Evaluacion de la
Rehabilitacidn del Cancer [CARES-MIS]) se midieron al inicio y mensualmente durante 4 meses. El
resultado primario fue la puntuacién de cambio para FACIT-Sp a los 3 meses. Los puntos finales
secundarios incluyeron la puntuacién de cambio para FACIT-Sp a los 4 meses y los puntajes de
cambio para otras escalas a los 3 y 4 meses. Este ensayo esta registrado en ClinicalTrials.gov, number
la satisfaccion con la atencion (FAMCARE-P16) y los problemas con las interacciones médicas
(Subescala de Interaccion Médica del Sistema de Evaluacion de la Rehabilitacion del Cancer [CARES-
MIS]) se midieron al inicio y mensualmente durante 4 meses. El resultado primario fue la puntuacion
de cambio para FACIT-Sp a los 3 meses. Los puntos finales secundarios incluyeron la puntuacién de
cambio para FACIT-Sp a los 4 meses y los puntajes de cambio para otras escalas a los 3 y 4 meses. la
satisfaccion con la atencion (FAMCARE-P16) y los problemas con las interacciones médicas
(Subescala de Interaccion Médica del Sistema de Evaluacion de la Rehabilitacion del Cancer [CARES-
MIS]) se midieron al inicio y mensualmente durante 4 meses. El resultado primario fue la puntuacion
de cambio para FACIT-Sp a los 3 meses. Los puntos finales secundarios incluyeron la puntuacién de
cambio para FACIT-Sp a los 4 meses y los puntajes de cambio para otras escalas a los 3 y 4 meses.
Recomendaciones: 461 pacientes completaron las medidas iniciales (228 intervenciones, 233
controles); 393 completaron al menos una evaluaciéon de seguimiento. A los 3 meses, hubo una
diferencia no significativa en el puntaje de cambio para FACIT-Sp entre los grupos de intervencion y
control (3 - 56 puntos [IC del 95% -0 - 27 a 7 - 40], p = 0 - 07), una diferencia significativa en QUAL-E
(2-25[0-01a4-49],p=0-05)y FAMCARE-P16 (3-79[1-74a5-85], p=0-0003 ), y ninguna
diferencia en ESAS (-1-70[-5-26a1-87],p=0-33) 0 CARES-MIS(-0-66[-2-25a0-94],p=0"-
40). A los 4 meses, hubo diferencias significativas en los puntajes de cambio para todos los
resultados excepto CARES-MIS. Todas las diferencias favorecieron al grupo de intervencion.
Interpretacion: Aunque la diferencia en la calidad de vida no fue significativa en el punto final
primario, este ensayo muestra hallazgos prometedores que respaldan los cuidados paliativos

tempranos para pacientes con cédncer avanzado.
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Cita Vancouver: Dra. Camilla Zimmermann. Et al. Atencién paliativa temprana para pacientes con
cancer avanzado: un ensayo controlado aleatorizado por conglomerados. LANCET 2014 17 de mayo;

383 (9930): 1721-30

3.3.3 Autor: Marie A. Bakitas, et al

Titulo: Iniciacién temprana versus tardia de paliativos concurrentes Atencién oncolégica: resultados

de los pacientes en la ENABLE Il Ensayo controlado aleatorizado

Resumen: Propésito: Los ensayos controlados aleatorios han respaldado oncologia integrada y
cuidados paliativos (PC); sin embargo, el tiempo dptimo no ha sido evaluado. Investigamos el efecto
de la PC temprana versus la tardia en la calidad de vida (CDV), el impacto de los sintomas, el estado
de dnimo, la supervivencia a un afio y el uso de recursos. Pacientes y métodos Entre octubre de
2010 y marzo de 2013, 207 pacientes con cancer avanzado en un centro oncoldgico del National
Cancer Institute, un Veterans Affairs Medical Center y clinicas comunitarias fueron asignados
aleatoriamente para recibir una consulta en persona de PC, sesiones estructuradas de coaching de
enfermeras de telesalud de PC (una vez por semana durante seis sesiones), y seguimiento mensual
ya sea temprano después de la inscripcién o 3 meses después. Los resultados fueron calidad de vida,
impacto de los sintomas, estado de dnimo, supervivencia a un afio y uso de recursos (dias de hospital
/ unidad de cuidados intensivos, visitas a la sala de emergencias, quimioterapia en los ultimos 14
dias y ubicacién de la muerte). Resultados: En general, los resultados informados por los pacientes
no fueron estadisticamente significativos después de la inscripcién (QOL, P.34, impacto de los
sintomas, P = .09, estado de animo, P = .33) o antes de la muerte (QOL, P = .73; impacto de los
sintomas, P =.30; estado de dnimo, P82). Las tasas de supervivencia a 1 afio de Kaplan-Meier fueron
del 63% en el grupo inicial y del 48% en el grupo diferido (diferencia, 15%; p <0,038). Las tasas
relativas del uso de los recursos de los difuntos prematuros a diferidos fueron similares para los dias
hospitalarios (0,73; IC del 95%: 0,41 a 1,27; p = 26); dias de la unidad de cuidados intensivos (0,68;
IC del 95%: 0,23 a 2,02; p = 49), visitas a la sala de emergencias (0,73; IC del 95%, 0,45 a 1,19; P21),
quimioterapia en los ultimos 14 dias (1,57; IC del 95%, 0,37 a 6,7; P27) y muerte en el hogar (27
[54%] v 28 [47%]; P = 60). Conclusién: Los resultados informados por los pacientes y el uso de los
recursos por parte de los participantes que ingresaron temprano no fueron estadisticamente

diferentes; sin embargo, su supervivencia 1 afio después de la inscripcion mejoré en comparacion
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con aquellos que comenzaron 3 meses después. Comprender los complejos mecanismos por los que

PC puede mejorar la supervivencia sigue siendo una prioridad importante de investigacion

Cita Vancouver: Marie A. Bakitas, et al. Iniciacién temprana versus tardia de paliativos concurrentes
Atencién oncoldgica: resultados de los pacientes en la ENABLE Il Ensayo controlado aleatorizado.
JOURNAL OF CLINICAL ONCOLOGY. J Clin Oncol 33:1438-1445. © 2015 by American Society of

Clinical Oncology.

3.3.4 Autor: Jennifer S. Temel, et al.

Titulo: Efectos de la atencidn paliativa temprana integrada en pacientes con cancer de pulmén y

gastrointestinal: un ensayo clinico aleatorizado.

Resumen: Propésito: Evaluamos el impacto de la atencidn paliativa temprana integrada (PC) en
pacientes con cancer pulmonar y gastrointestinal recién diagnosticado. Pacientes y métodos:
Asignamos aleatoriamente a pacientes con diagndstico reciente de cancer de pulmoén incurable o
cancer colorrectal incurable para recibir ya sea PC integrada temprana y atencion oncoldgica (n =
175) o atencién habitual (n = 175) entre mayo de 2011 y julio de 2015. Pacientes que fueron
asignados a la intervencién con un clinico de PC al menos una vez al mes hasta la muerte, mientras
que aquellos que recibieron atenciéon habitual consultaron a un clinico de PC a pedido. El punto final
primario fue el cambio en la calidad de vida (QOL) desde el inicio hasta la semana 12, por puntuacion
segun la Evaluacidn funcional de la escala general de la terapia del cancer. Los criterios de valoraciéon
secundarios incluyeron cambios en la calidad de vida desde el inicio hasta la semana 24, cambio en
la depresién segun el cuestionario de salud del paciente-9 y diferencias en la comunicacion al final
de la vida. Resultados: Los pacientes de intervencién ( v la atencién habitual) informaron una
mejoria mayor en la CdV desde el inicio hasta la semana 24 (1.59 v -3.40; P = .010) pero no en la
semana 12 (0.39 v -1.13; P = .339). Los pacientes de intervencién también informaron depresién
mas baja en la semana 24, controlando las puntuaciones iniciales (diferencia de medias ajustada, -
1.17,1C95%, -2.33 a -0.01; P=.048). Los efectos de la intervencidn variaron segun el tipo de cancer,
de modo que los pacientes de intervencién con cancer de pulmén informaron mejoras en la calidad
de vida y la depresidn a las 12 y 24 semanas, mientras que los pacientes de atencion habitual con
cancer de pulmén informaron deterioro. Los pacientes con cdncer gastrointestinal en ambos grupos

de estudio informaron mejoras en la calidad de vida y el estado de animo en la semana 12. Los
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pacientes de intervencion versus pacientes de atencidn habitual tenian mas probabilidades de
discutir sus deseos con su oncélogo si estaban muriendo (30,2% v 14,5%; p = 0,004). Conclusion:
Para los pacientes con canceres incurables recién diagnosticados, las primeras PC integradas
mejoraron la CdV y otros resultados destacados, con efectos diferenciales por tipo de cancer. Las
primeras PC integradas pueden ser mas eficaces si se dirigen a las necesidades especificas de cada

poblacién de pacientes.

Cita Vancouver: Jennifer S. Temel, et al. Efectos de la atencién paliativa temprana integrada en
pacientes con cdncer de pulmoén y gastrointestinal: un ensayo clinico aleatorizado. JOURNAL OF

CLINICAL ONCOLOGY. J Clin Oncol 35:834-841. © 2016 by American Society of Clinical Oncology.
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4 .- Objetivos
4.1.- General

Establecer la relacion entre el inicio temprano de los Cuidados Paliativos y la mejora de
la calidad de vida y el aumento de la supervivencia global en los pacientes con diagndstico
de cancer del hospital Nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo — Arequipa.

4.2.- Especificos

v' Determinar la mejora de la calidad de vida en los pacientes terminales con cancer en el

servicio de oncologia del hospital nacional Carlos Alberto Seguin Escobedo.

v" Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con diagnostico de cancer
terminal del servicio de oncologia médica del HNCASE.

v Identificar los factores que influyen en la adecuada adhesion a los cuidados paliativos en

los pacientes que ingresen al estudio.

v’ Determinar la relacion de paciente con la familia para la adecuada respuesta a los

cuidados paliativos y el cumplimiento del tratamiento que recibira el paciente.

v' Proponer el inicio temprano a los pacientes con diagndstico de cancer.
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5.- Hipédtesis

Dado que el inicio de la aplicacion de cuidados paliativos en pacientes con diagndstico de
cancer terminal ha demostrado un aumento de sobrevida y mejoramiento de la calidad de vida
es probable que aplicando un inicio temprano en los pacientes con cancer del servicio de
oncologia médica del hospital Carlos Alberto Seguin Escobedo presenten también aumento de

sobrevida global y una mejoria en la calidad de vida.
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I PLANTEAMIENTO OPERACIONAL

1.- Técnicas, instrumentos y materiales de verificacion.

1.1 Técnica

En la presente investigacion, se utilizard la observacion documental como técnica

general, el instrumento seré la ficha de toma de datos de las historias clinicas (Ver Anexo

1).

1.1.1.- Cuadro de coherencias

A. Cuadro de coherencias de la variable independiente

VARIABL | INDICADOR PROCEDIMIENT | TECNICA INTERPRETACIO
E O N
Aplicacion | Sexo Definicion Recopilacion  de | Femenino
temprana de datos Masculino
cuidados
paliativos
Edad Medicion Recopilacion  de
datos
Nivel de estudios | Primaria Recopilacion  de
Secundaria datos
Superior
Analfabeto
Situacion laboral | Estudiante Recopilacion  de
actual Empleado datos
Desempleado
Incapacidad laboral
por cancer
Estado civil Soltero Recopilacion  de
Casado datos
Conviviente
Viudo
Divorciado
Religion Catolico Recopilacion  de
Evangelista datos
Adventista
Otras religiones
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Agnostico
Ateo
Tiempo de | <lafo Recopilacion  de
diagndstico  de | <6 meses datos
cancer terminal | <3 meses
Tipo de | Pulmon Recopilacion  de
tumoracion Gastrico datos
solida Cuello uterino
Mama
Prostata
Ovario
Colon
Otros tumores
solidos
Estado de | Nuevo diagnostico | Recopilacion  de
enfermedad en el | Recurrencia datos
momento de la | Progresion
inscripcion Desconocido
Tratamientos Quimioterapia Recopilacion ~ de
recibidos Radioterapia datos
anteriormente Otros
Metastasis Si Recopilacion  de
cerebrales al | No datos
momento de
diagnostico
Comorbilidades | Si Recopilacion  de
médicas No datos
Habitos nocivos | Tabaco Recopilacion  de
Alcohol datos
drogas

B. Cuadro de coherencias de la VVariable dependiente:

VARIABL | INDICADOR PROCEDIMIEN | TECNICA INTERPRETACIO
E TO N
Sobrevida | Estatus Karnofsky Identificacion Recopilacion de >50
global q <50
atos

Sistema de | Identificacion Recopilacion  de

Evaluacion de datos

Sintomas de

Edmonton (ESAS)
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EORTC-QLQ-C 30 | Identificacion Recopilacion  de | Si
no
datos
Encuesta de | Identificacion Recopilacion  de | Satisfecha
Satisfaccion Familiar datos No satisfecha
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1.1.2.- Descripcion de la técnica:

a. Técnicas: Revisioén de historias clinicas
Encuestas o entrevistas.

b. Instrumentos: Ficha de recoleccién de datos
Cuestionarios,
Escalas de supervivencia

1.1.3.- Validacion de los Instrumentos:
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Anexo 1:
Ficha de recoleccion de datos
Fecha Sexo:
Acepta participar en el estudio : NO Sl
PACIENTE: CUIDADOR:
Nivel de estudios Primaria
Secundaria
Superior
Analfabeto
Situacion Laboral Actual Estudiante
Empleado

Desempleado
Incapacidad laboral por Cancer

Estado Civil

Soltero
Casado
Conviviente
Viudo
Divorciado

Religion

Catolica
Evangelista
Adventista
Otras religiones
Agnostico

Ateo

Tiempo de Diagnostico de Cancer terminal

Tipo de Céncer Solido

Pulmén

Gastrico

Cuello uterino

Mama

Préstata

Ovario

Colon

Otros tumores sélidos (especificar)

Estado de la enfermedad en el momento de
la inscripcion

Nuevo diagnéstico
Recurrencia
Progresion
Desconocido

Tratamientos recibidos anteriormente

Quimioterapia
Radioterapia

Otros
metastasis cerebral al momento de la | Si
inscripcion No
Comorbilidades médicas
Habitos nocivos Tabaco

Alcohol

Drogas
Estatus Karnofsky >50

<50
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2.- Campos de verificacion.

2.1.- Ubicacién Espacial.
Se realizar en el servicio de Oncologia medica del Hospital Nacional Carlos Alberto
Seguin Escobedo y en pacientes domiciliarios dependientes de COPHOES (Control Post

Hospitalario Especializado).

2.2.- Ubicacién Temporal.
Se realizara la recoleccion de datos de diciembre del 2018 hasta mayo del afio 2019.

2.3.- Unidades de Estudio.
Serén los pacientes del servicio de Oncologia Medica.

2.3.1. Universo:
Poblacion total.

Criterios de inclusion

o Pacientes adultos, mayores de 18 afios.

o Pacientes con diagnostico reciente de enfermedad oncoldgica avanzada.
o Pacientes que padecen neoplasias malignas sélidas.

o Pacientes con sobrevida calculada mayor a 6 meses por PPS score.

Criterios de Exclusion.

) Evaluaciones incompletas

o Pacientes en edad pediatrica.

o Pacientes portadores de neoplasias hematolgicas.

o Pacientes con enfermedades psiquiatricas o abuso de sustancias.

o Pacientes con enfermedad oncoldgica terminal.

2.3.2. Muestra:
Dado que la poblacién total de pacientes oncoldgicos con enfermedad avanzada
de diagnostico reciente es de 200 pacientes aprox por afio, el nivel de confianza en

nuestro estudio fue del 95%, con un error deseado del 5% valor de p 0.05, y q =I.
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3.- Estrategia de recoleccion de datos.

3.1.- Organizacion.

- Se redactaré el proyecto.

- Luego se solicitara aprobacion del proyecto por la catedra de taller de tesis se sometera a
evaluacion de Comiteé Institucional de ética de la investigacion de la Universidad Catdlica
de Santa Maria.

- Se cumplirén con las observaciones del dictamen del Comité de ética de la investigacion
de la Universidad Catolica de Santa Maria.

- Se solicitara autorizacion del servicio de Oncologia médica para proceder a realizar
entrevistas a los pacientes con diagnostico de cancer avanzado o estadio IV hospitalizados
en dicho servicio y para revision de pacientes evaluados en consulta y aquellos
domiciliarios que requieran Cuidados Paliativos.

- Se sistematizaran resultados

- Se procesara y analizara data.

- Se elaborara el informe final

3.2.- Recursos.

3.2.1.- Humanos.

Investigador: Meédico Residente de Oncologia Médica Béarbara Susam Soto
Valer.

Asesor: Dr. Renzo Alvarez Barreda

3.2.2.- Materiales
Papel
Lapiceros
Tabla de apuntes

Laptop
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3.3.- Presupuesto.

La investigacion serd autofinanciada por el autor.

4.- Estrategia para manejar los resultados.

4.1.- Plan de procesamiento de los datos.

Se ingresara la informacion al sistema Excel, donde se realizaran las tablas dindmicas.

4.2 .- Plan de analisis de datos.
a. Tipo de analisis.
Andlisis estadistico.

Se hard uso de estadistica para pruebas de correlacion.
Se considerara una p<0,05 como estadisticamente significativa.
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Tipo de
Variable L.
. , Escala de Estadistica L.
Variables segun el - - Estadistica
. Medicion Descriptiva
caracter
estadistico
Genero Frecuencias
Categérica Nominal Absolutas y
ol Frecuencias
ALl Relativas
Edad Frecuencias
Numérica NETEFican | ~\050UI2S Y
Frecuencias
Relativas
Grado de Frecuencias
instruccion Categorica : Absolutas y
) Nominal .
Nominal Frecuencias
Relativas
Situacion Frecuencias
Laboral Actual | Categoérica . Absolutas y
; Nominal .
Nominal Frecuencias
Relativas
Estado Civil Frecuencias
Categorica - Absolutas y Prueb_a de
- Nominal . Chi-
Nominal Frecuencias drad
Relativas Cuadrado
Religion Frecuencias
Categoria . Absolutas
g_ Nominal ) y
Nominal Frecuencias
Relativas
Tiempo  de Frecuencias
diagnostico de Absolutas y
: Numérica Numeérica )
cancer Frecuencias
Relativas
Tipo de céancer Frecuencias
solido Categorica . Absolutas y
. Nominal .
Nominal Frecuencias
Relativas
Estado de la| categérica Nominal Frecuencias
enfermedad en | nominal Absolutas y
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el momento de Frecuencias
la inscripcién Relativas
Tratamientos Frecuencias
recibidos ) ) Absolutas y
anteriormente Nominal Nominal Erecuencias
Relativas
Metastasis Frecuencias
cerebral al ) i Absolutas y
momento de la| Nominal Nominal Frecudhcias
inscripcion Relativas
Comorbilidades Frecuencias
médicas Categorica _ Absolutas y
! Nominal i
Nominal Frecuencias
Relativas
Habitos Frecuencias
nocivos Categérica : Absolutas y
. Nominal ;
Nominal Frecuencias
Relativas Prueba de
Estatus Frecuencias | chi cuadrado
Karnofsky A . Absolutas y
Numeérica Numerica .
Frecuencias
Relativas
Sistema de Frecuencias
Evaluacion de | Categérica : Absolutas y
Sintomas  de |  Nominal oI Frecuencias
Edmonton Relativas
EORTC-QLQ- Frecuencias
C 30 Categ_orl’a N Absoluta§ y
Nominal Frecuencias
Relativas
Frecuencias
Encuesta  de | Categoria : Absolutas y
Satisfaccion Nominal Nominal Frecuencias
Familiar Relativas
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IV. CRONOGRAMA DE TRABAJO

Tiempo en
meses

2018 - 2019

Agosto
Septiembre
Octubre
Noviembre
Diciembre
Enero
Febrero
Marzo
Abril
Mayo
Junio
Julio

Actividades

Redaccién de
proyecto

X
x

Aprobacion
proyecto de tesis X
por Asesor
Dictamen de
comité de ética X
de investigacion

Ejecucion de
proyecto

Recoleccion de X | X X X X X
datos

Estructuracion
de resultados

Informe final X
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Anexo 1:
Ficha de recoleccion de datos
Fecha Sexo: Edad:
Acepta participarenel estudio: NO SI
PACIENTE: CUIDADOR:
Nivel de estudios Primaria
Secundaria
Superior
Analfabeto
Situacion Laboral Actual Estudiante
Empleado

Desempleado
Incapacidad laboral por Céncer

Estado Civil

Soltero

Casado
Conviviente

Viudo

Divorciado

Religion

Catolica

Evangelista
Adventista

Otras religiones

Agnostico
Ateo

Tiempo de Diagndstico de Cancer terminal

Tipo de Céncer Solido

Pulmén

Gastrico
Cuello Uterino

Mama

Préstata

Ovario
Colon

Otros tumores sélidos (especificar)

Estado de la enfermedad en el momento de
la inscripcion

Nuevo diagnostico

Recurrencia

Progresion
Desconocido

Tratamientos recibidos anteriormente

Quimioterapia

Radioterapia

Otros
metastasis cerebral al momento de la | Si
inscripcion No
Comorbilidades médicas
Habitos nocivos Tabaco

Alcohol

Drogas
Estatus Karnofsky >50

<50

Fuente : autoria propia
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Anexo A

Escala de rendimiento de Karnofsky

ElI 100% Sin evidencia de enfermedad; sin signos ni sintomas.

EI90% Minimos signos y sintomas; realiza sus actividades con algun esfuerzo.

80% Algunos signos o sintomas mas grandes; realiza sus actividades con esfuerzo.
70% Cuida de si mismo; pero incapaz para el trabajo.

60% Necesita asistencia ocasional; todavia realiza la mayoria de sus actividades.
50% Requiere considerable asistencia y cuidados médicos frecuentes.

40% Necesita atencion medica especial.

30% Muy incapaz, indicada hospitalizacion a pesar de la muerte no es inminente.
20% Extremadamente debilitado, requiere medidas de soporte.

10% Moribundo, muerte inminente.

Referencia (29).

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE :
TESIS UCSM - 1
DE SANTA MARIA
Anexo B
Vanables Puntos
PALLIATIVE Disnea
Presente 1
PROGNOSTIC Ausente 0
Anorexia
SCORE (PaP Score) .00 '8
Ausente 0
Estimacion clinica (semanas)
o Pacientes con Cancer tsa -
Avanzado :éo gg
o 3 grupos en probabilidad  ¢.¢ 45
de supervivenciaalos30 | .
dias Indice de Karnofsky
o No aplicable atumores 7% o
hematolégicos Leucocitos totales por mm?
o Estimacion clinica por $ 8.500 0
. 8.501-11,000 0,5
experto (médico > 11.000 1,5
tratante) Porcentaje de linfocitos
<12 2,5
12-19,9 1
Guia practica clinica sobre cuidados paliativos. 220
Guiasde Practica Clinica en @ SNS, Ministerio
de Sanidad y Consumo. Gobiemno de Espaia, Grupos de riesgo Total de puntos
2008 A. (probabilidad de sobrevivir a 30 dias >70 %) 0-5,5
Harlos, M. GuideBine for estimating lengit of B. (probabilidad de sobrevivir a 30 dias 30-70 %) 5,6-11
survivalin paliative patients. University of C. (probabilidad de sobrevivir a 30 dias <30 %) 11,1-17,8

Manitoba, Canada.

Anexo C

Tabla 2 indice de Prondstico Paliathao 97V, por sus siglas
o inglhés Pallinie Prognost ic fnder)

10-20 i
Palilalive Paclormancs
Status (PPS) €30 -
=
Marmal
. - Moderacdameanta
Siniomas  Via ol p 1
clinioass  linre raducida
Sppramente ag
feducics .
Exlamas 1
Disnga de reposo a5
Da=lirium 4.5
o Supars encia
B 3 samanas
4 Superyvencia
6 saranas
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Esta es una escala de evaluacion de los sintomas. Usted respondera a 10 items con respuestas que
varian de 0 (minima intensidad) a 10 (mé&xima intensidad). Por favor, circule el nimero que mejor
describa sus sintomas en las Gltimas 24 horas:

Sin dolor 345678910

Sin cansancio

(debilidad) 345678910

Mejor sensacion

Sin nauseas 0 12 Peor nausea
(mareo) 345678910 (mareo) posible

Sin deresion 012Peor  depresion
P 345678910 posible

Sin ansiedad 012 Peor ansiedad
345678910 posible

Sin somnolencia 0 1 2 Peor somnolencia
345678910 posible

. . 012 Peor apetito
Mejorapetito 345678910 posible

0.1 2 El peor dolor

01 2 Peor cansancio
(debilidad) posible

0 1 2 Peor sensacion de

de bienestar 345678910 malestar posible

0 1 2 Peor falta de aire
345678910 posible

Sin falta de aire

. . 2 ~ .
Mejor suefio Peor suefio posible

345678910

Autoria: Grupo de Edmonton 1991
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Anexo E
Cuestionario de Calidad de vida
EORTC-QLQ-C 30

NO [Si
1 |¢ Tiene alguna dificultad para hacer actividades fuertes que requieran un esfuerzo 1 |2
importante, como llevar una bolsa de compras pesada o una valija?
2 | ;Tiene alguna dificultad para dar un paseo largo? 1|2
3 | ¢Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto fuera de la casa? 1|2
4 | ;Tiene que permanecer en cama o sentado en una silla la mayor parte del dia? 1|2
5 | ¢Necesita ayuda para comer, vestirse, asearse o ir al bafio? 112
En absoluto | Un poco | Bastante | Mucho
Durante las Gltimas 4 semanas:
6 ¢ Tuvo algin impedimento para hacer su trabajo, o actividades 1 2 3 4
cotidianas?
7 ¢ Tuvo algin impedimento para realizar sus aficiones favoritas, u otras 1 2 3 4
actividades recreativas?
8 | ¢Tuvo la sensacion de "falta de aire" o dificultad para respirar? 1 2 3 4
9 | ;Hatenido dolor? 1 2 3 4
10 | ;Necesitd descansar? 1 2 3 4
11 | ;Ha tenido dificultad para dormir? 1 2 3 4
12 | ;Se ha sentido débil? 1 2 3 4
13 | ;Ha perdido el apetito? 1 2 3 4
14 | ;Ha tenido nauseas? 1 2 3 4
15 | ;Ha vomitado? 1 2 3 4
16 | ;Ha estado estrefiido? 1 2 3 4
17 | ;Ha tenido diarrea? 1 2 3 4
18 | ;Se ha sentido cansado? 1 2 3 4
19 | ;Hainterferido el dolor en sus actividades diarias? 1 2 3 4
20 |¢Hatenido dificultad para concentrarse en cosas como leer el diario o 1 2 3 4
ver la television?
21 | ;Se ha sentido tenso? 1 2 3 4
22 | ;Se ha sentido preocupado? 1 2 3 4
23 | ;Se ha sentido irritable? 1 2 3 4
24 | ;Se ha sentido deprimido? 1 2 3 4
25 | ;Ha tenido dificultad para recordar cosas? 1 2 3 4
26 :;,Ha_i_nterferido su estado fisico o el tratamiento médico en su vida 1 2 3 4
amiliar?
27 | ¢Hainterferido su estado fisico o el tratamiento médico en sus 1 2 3 4
actividades sociales?
28 | ¢Le ha causado problemas economicos su estado de salud o el 1 2 3 4
tratamiento médico?
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Para las siguientes preguntas, por favor, marque con un circulo el nimero entre 1y 7 que mejor le describa:

29 ;Cémo calificaria su salud general la semana pasada?

Pésima Excelente

30 ;Cémo calificaria su calidad de vida en general, durante la semana pasada?

Pésima Excelente

Referencia (31).
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Cuestionario de satisfaccion a la familia

Datos del familiar que responde a la encuesta:

Sexo:

Hombre

Mujer

Edad

Grado de parentesco con el paciente: MNivel educativo:

Mo sabe leer /

Marido / Esposa

/ Esp escribir
Hijo / a Estudios primarios
Padre / Madre Estudios medios

Otros grados de familia

Estudios superiores

Amigo / vecino

1. ;Cémo cree que se control6 el dolor de su familiar?

Suficientemente

Bastante bien .
bien

Muy bien

2. ¢Como cree que evoluciond la situacion de agonia (los dos tltimos dias de vida) de su familiar?

Suficientemente

Bastante bien .
bien

Muy bien

3. ¢Cree que usted, como cuidador/a, recibié suficiente ayuda por parte del equipo
en sus necesidades emocionales a lo largo de la evolucién de la enfermedad?

‘ | Siempre ‘ ‘ A menudo ‘ ‘ Pocas veces ‘ ‘
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4. ;Cree que usted, como cuidador/a, recibié suficiente ayuda por parte del equipo
en sus necesidades emocionales durante la situacion de agonia de su familiar?

Siempre A menudo Pocas veces

2 ;Cree que usted, como cuidador/a, ha recibido suficiente ayuda por parte del equipo en sus
necesidades emocionales durante el periodo de duelo después de la muerte de su familiar?

‘ | Siempre ‘ ‘ A menudo | ‘ Pocas veces ‘ ’

6. ¢Como cree que fue el grado de informacidn recibida, tanto por parte de usted
como de su familiar, sobre la enfermedad y su evolucién?

Suficientemente

Muy bueno Bastante bueno
bueno

7. Tanto la ayuda emocional como esa informacion, ¢de qué manera les fue ofrecida?

Cuando la De las dos

Espontaneamente -
solicitaron maneras

8. ¢Cree que el equipo le aconsejo para mejorar el trato y la relacion
con su familiar (compafiia, comunicacidn, ayuda emocional y fisica, etc.)?

‘ | Mucho ‘ ‘ Bastante ‘ ’ Suficiente ‘ ‘

9. El trato y la relacion entre usted y su familiar durante la estancia en la unidad, fue:

Suficientemente

Muy bueno Bastante bueno
bueno

10. La facilidad para contactar con cualquier componente del equipo, fue:

‘ | Mucha ‘ ‘ Bastante | ‘ Suficiente ‘ ‘
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11. ¢ Cree que tuvo facilidades para resolver asuntos pendientes de su
estructura familiar (aspectos legales, aspectos economicos, celebraciones familiares, ilusiones
de hacer cosas, etc.)?

Muchas Bastantes Suficientes

12. En una escala de peor a mejor, valore globalmente la atencion que ustedes
recibieron por parte del equipo, durante la estancia en nuestra unidad.

13. Marque todas las caracteristicas que definen el ambiente de relacidn, entre su familiar, usted
y el equipo dentro de nuestra unidad:

Amable Inseguro Acogedor
Agresivo Simpatico Angustiante
Amistoso Triste Seguro
([:)oenfrontamiento Tranquilizador Frio

Referencia (32).
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