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RESUMEN

Objetivo: Determinar la prevalencia de necesidad de cuidados paliativos de una
poblacion de pacientes con enfermedad cronica atendidos por una institucién

prestadora de servicios de salud en casa.

Metodologia: Es una investigacion cuantitativa de corte trasversal. El estudio se
realiz6 mediante una entrevista a profesionales tratantes y la revision de fuentes
secundarias (registros de las atenciones) de todas las personas atendidas en el
programa de atencion domiciliaria durante el afio 2021 en el departamento del Valle
del Cauca donde tiene presencia la institucién prestadora de servicios de salud en

casa. Para el acopio de la informacion se elabord una matriz en Microsoft Excel.

Resultados: La investigacion se realizé en Cali entre noviembre de 2021 y marzo
de 2022, en una institucion prestadora de servicios de salud en casa de la ciudad
de Palmira (Valle del Cauca), con un &rea de influencia en 24 de los 42 municipios
del departamento, y que en el momento atendia a 1031 personas en su domicilio.
Los criterios de seleccion de la poblacién fueron tener 60 afios o mas, y haber

estado en el programa seis meses o mas (al 30 de Diciembre de 2021)

El grupo de estudio lo constituyeron 611 personas; se encontré que el 18,8% de
ellos necesitan recibir cuidados paliativos y tienen riesgo de fallecer en los
siguientes doce meses, el 70% de ellos en el grupo de 80 a 94 afios de edad,

quienes han recibido entre 11 y 20 meses de atencién en su domicilio.

Conclusiones: El 18.8% de las personas con enfermedades crénicas que reciben
servicios de salud en su domicilio cumplen los criterios definidos en el instrumento
NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.1 (2017).



Términos Decs: Cuidados Paliativos, Enfermedad crdnica, Envejecimiento,

Atencion Domiciliaria de Salud.



ABSTRACT

Objective: To determine the prevalence of the need for palliative care in a
population of patients with chronic disease care by an Institution that provides home

health services.

Methodology: It is a quantitative cross-sectional investigation. The study is carried
out through an interview with treating professionals and the review of secondary
sources (records of care) of all the people treated in the home care program during
2020 in the municipalities of the department of Valle del Cauca, where the
Institutions that provide home health services. To collect the information, a matrix
was prepared in Microsoft Excel.

Results: The research was carried out in Cali between November 2021 and March
2022, in an institution that provides home health services in the city of Palmira (Valle
del Cauca), with an area of influence in 24 of the 42 municipalities of the region, and
that at the time he cared for 1,031 people at his home. The selection criteria of the
population were to be 60 years old or older, and have been in the program for six

months or more (as of December 30, 2021).

The study group was made up of 611 people, it was found that 18.8% of them need
to receive palliative care and are at risk of dying in the following twelve months, 70%
of them in the group of 80 to 94 years of age, who have received between 11 and

20 months of care at home.
Conclusions: 18.8% of the people with chronic diseases who receive health
services at home meet the criteria defined in the NECPAL COMS-ICO®© VERSION

3.1 (2017) instrument.

Términos MesH: Palliative Care, Chronic disease, Aging, Home care services



INTRODUCCION

En Colombia, como en el mundo, la esperanza de vida ha ido en aumento en los
altimos afios como consecuencia de la transicién demografica, el mejoramiento de
las condiciones de vida, el auge de nuevas tecnologias en salud, los avances en la
atencion de enfermedades agudas y la disminucién de la mortalidad infantil. El
incremento de la esperanza de vida, junto con el de las enfermedades cronicas no
transmisibles, han generado un aumento de la prevalencia de la cronicidad que

afecta la calidad de vida de las personas (1)

Durante el envejecimiento, las enfermedades cronicas confluyen de manera
frecuente en un mismo individuo (multimorbilidad), dificultando el manejo en salud
por el nivel del dafio y la disminucion de la eficacia de los manejos curativos. Estas
personas necesitan atencion por tiempos prolongados, por lo que la extension del
area intramural a los domicilios es una estrategia que el plan de beneficios en salud
incluye, generandose el enfoque de cuidado paliativo en este &mbito para dar un
manejo integral de estas personas que tienen esta cronicidad y dafio avanzado, sin
embargo, la necesidad de brindar este tipo de enfoque en la atencion no se ha

cuantificado.

La cronicidad de estos pacientes exige atencion de baja complejidad y por tiempos
prolongados que no se pueden dar en instituciones hospitalarias, por esta razén
desde 2016 se adapta esta atencidén en el domicilio como parte de la red de servicios
en el plan basico de atencién(2), beneficiando el modelo de salud al integrar a los
familiares en el cuidado de la salud del paciente con servicios con enfoque paliativo,
mas humanizados, para mantener un estado de confort y bienestar del paciente

cronico.

Esta investigacion, se centré en el uso de la herramienta NECPAL CCOMS-ICO©
VERSION 3.1 (2017), modificado de la versién 1.0 (3) en una poblacion de personas

12



mayores de 60 afios que tienen enfermedades crdnicas por las que recibieron
atencion en el domicilio por un equipo multidisciplinar en el afio 2021 para identificar

la prevalencia de pacientes que necesitan de un manejo con enfoque paliativo.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 DESCRIPCION DEL PROBLEMA

En el dltimo siglo, en el pais se dieron sucesivamente cambios demogréficos y
socioeconémicos producto de la industrializacion en las areas urbanas,
desarrollandose un aumento en el tamafio de las pequefias ciudades. Esta
trasformacion exigid mas servicios y para esto el aumento de puestos de trabajo.
Concomitantemente se debié dar un aumento del nivel educativo del grupo de
poblacién que constituy6 esta nueva fuerza laboral y en particular el de las mujeres,
junto con su incorporacion al mercado laboral y el uso generalizado de
anticonceptivos modernos. (4) El desarrollo cientifico y tecnolégico, la reduccion de
la mortalidad, particularmente la infantil, y la implementacion de un nuevo modelo
de seguridad social a partir de 1993 con la implementacion de la ley 100

contribuyeron al mejoramiento de la esperanza de vida de la poblacion. (5)

En Colombia, el envejecimiento demogréfico ha tenido un comportamiento similar
al de Latinoamérica, ademas de las tendencias de las tasas mencionadas por el
desarrollo cientifico y tecnolégico, el mejoramiento del saneamiento basico y de las
condiciones de salud, contribuyeron a la sobrevivencia de la poblacién mayor de 60
afos. en el periodo entre 1990-2010, la esperanza de vida al nacer aumento6 de 68
a 74 afos, y en 2020 se estima en 76 afos para ambos sexos. (6) Este incremento
de la esperanza de vida aumenta el volumen de personas en cada grupo etario, y
la prolongacion de la vejez agranda el peso de los mas viejos dentro del grupo de
adultos mayores. (7). El informe sobre desarrollo humano para Colombia en 2018

ubica al pais en el puesto 78, con una esperanza de vida al nacer de 77,1 afios. (8)
El envejecimiento implica un aumento del riesgo de contraer enfermedades por la

reduccion progresiva de las capacidades organicas, y algunas de estas

comprometen la funcionalidad y autonomia de las personas, generando niveles de
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discapacidad y dependencia que se suman a las condiciones prevalentes de
vulnerabilidad social; la encuesta de salud, bienestar y envejecimiento (SABE) 2015
refiere que cerca de la mitad de los adultos mayores de 60 afios tiene una visién
negativa del envejecimiento que lo relacionaba con fragilidad, dependencia o
discriminacion. Adicionalmente cuatro de cada cinco pacientes padecen de mas de
una condicion cronica de salud y las dos condiciones crénicas de salud mas
frecuentes son hipertension arterial y sintomas depresivos, seguidos por
condiciones crbnicas asociadas al envejecimiento como problemas visuales y
auditivos. (9) en este proceso de envejecimiento, la poblacion mas afectada es el
grupo denominado adulto mayor que, si bien tiene un marco cronoldgico, este varia
segun los contextos. La Organizacion de Naciones Unidas (ONU) definié a las
personas mayores como aquellas que tienen 60 afios o0 mas, mientras que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) afirma que las personas mayores son las
gue tienen 65 afios o mas. (10) Para el caso de Colombia, se adopté la definicion
de la ONU. (11)

El envejecimiento cursa normalmente con la disminucion progresiva de la funcion
de los érganos, pero esta no necesariamente implica enfermedad. Muchos de los
cambios asociados a la ancianidad son el resultado de pérdidas graduales que
comienzan en la edad adulta y que, merced a los sistemas de compensacion de la
mayoria de los érganos, no se hacen evidentes hasta que la pérdida es importante.
(12)

Estas pérdidas acumulativas pueden confluir en dafios avanzados de diferentes
organos, y el desequilibrio de estas condiciones aboca al organismo a la
imposibilidad de contener el deterioro, creAndose una condicién de cronicidad con
lenta evolucién, (13) en ocasiones con la confluencia de varios dafios en el mismo
tiempo y con diversos grados de severidad. Esta particularidad es frecuente en las
personas mayores en las que coexisten dos o mas problemas de salud cronicos,

dando la posibilidad que uno de ellos sea la causa del segundo (comorbilidad), o la
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coocurrencia de dos o mas enfermedades sin que una sea complicacion de la otra
(multimorbilidad). (14)

En cifras del Banco Mundial, durante el periodo 2012 -2016 en Colombia se
encontré una prevalencia de enfermedad cronica del 39.7%, y de estos el 40%
reporté dos o mas diagnosticos, y en las personas de mas de 60 afios se observé
una prevalencia de multimorbilidad del 51.3% (15). en el Global Atlas of Palliative
Care 2020, donde se encuentra una descripcion de las quince enfermedades
cronicas mas frecuentes y su evolucion variable segun el tipo de enfermedad, se
identifico que la insuficiente adaptacion de los equipos de salud al manejo del
paciente cronico en situacion de terminalidad, con frecuencia conlleva una atencién
desproporcionada y con consumo de gran cantidad de recursos (16). Por esto, en
esta fase de complejidad el modelo lineal (causa efecto) con el que se ha manejado
la clinica (modelo newtoniano) es insuficiente, el giro del manejo curativo hacia un
enfoque paliativo es lo que se debe desarrollar para beneficio de las personas, la
familia y la sociedad. (17)

Los cuidados paliativos (CP) son un enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes y sus familias -quienes enfrentan los problemas asociados con una
enfermedad potencialmente mortal-, mediante la prevencién y el alivio del
sufrimiento, por medio de la identificaciébn temprana, evaluacion y tratamiento
correctos del dolor y otros problemas, ya sean fisicos, psicosociales o espirituales.
en este enfoque de manejo, los CP proporcionan alivio del dolor y otros sintomas
angustiantes, abordando las necesidades del paciente y su familia mediante un
equipo multidisciplinar. (18)

El interés por el paciente desde el enfoque del cuidado paliativo se diferencia de los
abordajes biologicistas, donde este es reducido a una patologia, proponiendo
integrar a las dimensiones fisicas, los aspectos familiares, sociales, espirituales,

entre otros, ampliando también el horizonte de intervencién de diferentes
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profesionales en el sentido de comprender el sufrimiento desde una perspectiva que
exceda dicho biologicismo. El cuidado paliativo se enfoca en el paciente antes que
en las enfermedades y procura resolver los problemas que son de mayor
preocupacion para él y su familia. Las respuestas a este enfoque por parte de los
pacientes y las familias, se vuelven recursos, capacidades, u obstaculos o
vulnerabilidades del paciente y su entorno, por lo que la evaluacion de estos permite
hacer intervenciones puntuales por parte del equipo. La escucha activa como
herramienta permite detectar sintomas, problemas y obstaculos en la experiencia
de los pacientes, pues las falencias de una o todas las areas del cuidado son una
forma de construir y legitimar espacios de intervencion profesional, en los que el
dolor y los sintomas en el final de la vida, son tan importantes como la elaboracion

que el paciente hace de su propia muerte.
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2. PREGUNTA DE INVESTIGACION

Con base en lo anterior se planted la siguiente pregunta de investigacion: ¢ Cual es
la prevalencia de necesidades de cuidados paliativos de una poblacion de pacientes
con enfermedades crénicas atendida por una institucion prestadora de servicios de

salud en casa en el departamento del Valle del Cauca, Colombia?
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3. JUSTIFICACION

La transicion demogréfica como fendmeno dindmico en nuestra sociedad ha
generado el aumento de la esperanza de vida, incrementando la prevalencia de
enfermedades cronicas no trasmisibles, y con esto la discapacidad y la

dependencia. (19)

Esta situacion de las personas en esa etapa de la vida aumenta la complejidad de
la atencion de su salud por lo que requieren una estrategia de atencion diferente.
Los cuidados paliativos son un enfoque donde la organicidad y las otras
dimensiones de la vida son atendidas para ayudar a las personas y sus familias a
llegar al final de la vida con bienestar y confort mejorando su sobrevida. (20) en el
desarrollo de estos cuidados se han creado instrumentos que permiten reconocer a
las personas -que padecen una enfermedad durante mucho tiempo, en las que los
tratamientos ya no tienen buenos resultados, y su esperanza de sobrevida esta
comprometida- que deben ser manejados por los diferentes servicios con el enfoque

paliativo. (21)

Las publicaciones a nivel mundial, regional y local mencionan la falta de atencion y
servicios de cuidados paliativos a personas que estan en una fase final de su vida
por la falta de desarrollo de estos, y han sido mdltiples las estrategias para
determinar esto por diferentes parametros. en 2012 la Asociacién Latinoamericana
de Cuidados Paliativos, convoca una reunién para desarrollar los indicadores
basicos en cuidados paliativos aplicables a los paises de la regién, que evallien el
cuidado paliativo dentro del contexto del cuidado de la salud a nivel socio-sanitario

nacional, y no a nivel local ni organizacional. (22)
Las politicas de salud en Colombia adoptaron esta necesidad de dar el cuidado

paliativo a las personas que lo necesitan, pero a pesar que en Colombia existe el

Sistema de Informacién de Prestaciones de Salud, que provee los datos minimos y
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basicos que se requieren para hacer seguimiento al Sistema de Prestaciones de
Salud en el Sistema General de Salud y Seguridad Social, en relacion con el
paquete obligatorio de servicios, se evidencian debilidades dadas por el subregistro
del cbédigo CIE-10 Z515 que hace referencia a la Atencion Paliativa. En una
busqueda de datos en el pais (23) entre 2009 a 2016, se obtuvieron 78 registros de
atencion paliativa en todos los departamentos y especificamente en Bogota solo
ocho registros en ese periodo de ocho afos, a pesar que para este mismo periodo
se contaba con un total de 45 entidades habilitadas (Resolucion 2003 de 2014), con
el cdédigo 309 Dolor y Cuidados Paliativos, segun fuente Registro Especial de
Prestadores de Servicios de Salud- REPS-, demostrando que a pesar de la elevada
prevalencia de enfermedades cronicas, no se evidencia la atencion paliativa a los

pacientes.

MINSALUD, en 2016, describe que los problemas criticos en la atencién paliativa
se relacionan con el escaso desarrollo de herramientas técnicas para la
implementacion de los cuidados paliativos, la falta de visibilidad y el escaso
desarrollo de este enfoque en la atencion domiciliaria por lo que recomienda el uso
de instrumentos como el NECPAL COMS-ICO® VERSION 3.1 (2017) que oriente
las decisiones respecto al cuidado paliativo, con el propésito de mejorar la calidad

de la atencion en salud y el uso eficiente de los recursos. (24)

El presente estudio se justificd por la importancia de conocer la cifra de prevalencia
de necesidades de cuidados paliativos en pacientes que padecen enfermedades
cronicas, para brindarles este enfoque, como lo reitera en Colombia la Ley 1733 de
2014 (Ley Consuelo Devis Saavedra), que refiere que la medicina paliativa afirma

la vida y considera el morir como un proceso normal.
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4. OBJETIVOS

41 OBJETIVO GENERAL

Determinar la prevalencia de necesidad de cuidados paliativos de una poblacion de
pacientes con enfermedad cronica atendida por una institucion prestadora de

servicios de salud en casa en el departamento del Valle del Cauca.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Describir las variables sociales y demograficas de los pacientes con
enfermedad cronica atendidos por una Institucion prestadora de servicios de
salud en casa en el departamento del Valle del Cauca.

e Describir el grado de progresién del deterioro y la dependencia que presentan
los pacientes con necesidad de cuidados paliativos atendidos por una
institucion prestadora de servicios de salud en casa en la Departamento del
Valle del Cauca.

e Describir los diagnésticos clinicos que presentan los pacientes con
necesidad de cuidados paliativos atendidos por una institucion prestadora de
servicios de salud en casa en el departamento del Valle del Cauca.

e Establecer el grado de severidad de la enfermedad cronica de los pacientes
con necesidad de cuidados paliativos atendidos por una institucion
prestadora de servicios de salud en casa en el departamento del Valle del
Cauca.
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5. REFERENTES TEORICO-CONCEPTUALES

“Usted Jupiter, quien le otorgo el espiritu, recibira de vuelta este espiritu cuando la criatura muera.
Usted Tierra, quien le otorg6 el cuerpo, recibird de vuelta la corporeidad de la criatura cuando esta muera.
Mas usted, Cuidado, quien molde6 a la criatura, determinara cuales son los cuidados que debe recibir la criatura

mientras ésta viva”.
Del Libro de Fabulas de Higinio (Cayo Julio Higinio 64 AC -17 DC)

5.1 DEFINICION E HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos son aquellos cuidados que se le prestan a un paciente y a
su familia de forma integral, activa y continuada, realizados por un equipo
multidisciplinar, cuando la expectativa no es la curacion, sino el proporcionar calidad
de vida sin promover la muerte o alargar la supervivencia. Debera cubrir todos los
aspectos de la persona, es decir, los aspectos fisicos, psicolégicos, sociales y
espirituales. Al contrario de lo que se suele pensar, la atencidén paliativa exige
procesos activos, con una actitud rehabilitadora que promocione la autonomia, la
independencia y la dignidad de la persona, adoptando precozmente medidas
preventivas de las posibles complicaciones que pudieran ocurrir en el curso de la
enfermedad, al ser ésta la Unica forma de proporcionar calidad de vida a nuestros

pacientes.

Este enfoque de cuidado se desarrollé desde la medicina paliativa como disciplina
que es relativamente joven. Las primeras descripciones del trabajo paliativo por
equipos de salud se refieren a la apertura del St. Christopher Hospice en Londres
en 1960, en los tres primeros siglos de la era cristiana la concepciéon paulina de
morir con Cristo impulsa a las comunidades cristianas a proveer cuidados para esa
vivencia espiritual al final de la vida, sin tener una relacion directa con la
enfermedad. en 1842, en Lyon, la Sra. Jeanne Garnier y otras dos sefioras viudas
constituyen la Asociacion de Damas del Calvario cuyo objetivo fue aliviar y consolar
a los enfermos incurables (afios atras ya existian en Francia las hermandades de la

buena muerte, que asistian a moribundos y apoyaban a sus familias en el proceso
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de duelo), extendiéndose a otras ciudades francesas como las Maison des Dames
du Calvaire, y en 1899 Anne Blunt Storrs inspirada por Madame Garnier abre en
New York el Calvary Hospital. en la misma época las Hermanas Irlandesas de la
Caridad crean en Dublin en 1879 el Our Ladys Hospice y més tarde, en 1905, el St.
Joseph’s Hospice de Londres, donde entre 1958 y 1967 trabajo Cicely Saunders
antes de ella crear el St. Cristopher Hospice. Para 1948, en el Reino Unido se inicia
la atencion en casa de enfermos de tumores incurables por parte de la Marie Curie
Memorial Foundation, y cuatro afios después inician un programa de cuidados
continuados de enfermeria, el Marie Curie Cancer Care. en pleno siglo XIX se
populariza la frase curar a veces, aliviar a menudo, consolar siempre que pone

limites a las acciones puramente curativas y abre el espacio a los cuidados. (25)

En las décadas de los afios sesenta y setenta Cicely Saunders y E. Kibler Ross
reclaman la atencion espiritual durante la asistencia al morir, fortaleciéndose en
Inglaterra los equipos de atencion en domicilio. en 1973, se constituyo la IASP
(Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor) dandole un impulso al control
sintoméatico del dolor crénico maligno en enfermos terminales. en 1974, el modelo
Hospice fue incorporado al Medicare en Estados Unidos, y en el mismo afio el Royal
Victoria Hospital de Montreal abri6é el primer servicio con el nombre especifico de
Cuidados Paliativos en 1976, Ivan llich public6 Medical Némesis: The Expropiation
of Health. Incluia dos capitulos, The Killing of the Pain y Death against death, cuya
lectura contribuyé enormemente a humanizar la vision del dolor clinico y del morir
en los ambientes médicos. en 1982, se crea la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, ente que ha sido un marco referente en Hispanoamérica, y en el mismo
afio en el libro de Carol Gilligan “In a Different Voice: Psychological Theory and
Women's Development”, surgié rapidamente la ética de cuidar y de los cuidados.
en 1986 la OMS publica el documento Alivio del dolor en el Cancer, promoviendo el
uso de opioides y en 1988 se cre6 la EAPC (Asociacion Europea para el Cuidado
Paliativo). La Organizacion Mundial de la Salud en 2002, establecié una definicion
revisada de cuidados paliativos como un enfoque que mejora la calidad de vida de
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los pacientes (adultos, nifios y nifias) y sus familias que enfrentan los problemas
asociados con una enfermedad potencialmente mortal, mediante la prevencion y el
alivio del sufrimiento por medios de identificacion temprana y evaluacion vy
tratamiento correctos del dolor y otros problemas, ya sea fisicos, psicosociales o

espirituales. (26)

5.2 LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN COLOMBIA

En Colombia en la década de 1980 los cuidados paliativos empiezan a brindarse
desde la fundacién, en Medellin, de la primera clinica de alivio del dolor y cuidados
paliativos. en seguida se formaron fundaciones de ayuda a personas con
enfermedades terminales y a sus familias en ciudades como Bogot4 y Cali. Desde
el punto de vista educativo, se instituyé la especialidad médica en Cuidados
Paliativos en 1995, en el Instituto Nacional de Cancerologia. en 1991, el Ministerio
de Salud reconoce la atencion en cuidado paliativo y sefiala los derechos
relacionados con el final de la vida como: el derecho a tener informacién completa
sobre los tratamientos y los riesgos, el derecho a que le sean respetadas sus
creencias y costumbres, el derecho a morir con dignidad, con el respeto que merece
cada ser humano como unico e individual, y a que se le respete la voluntad de
permitir que el proceso de su muerte siga su curso natural. Sin embargo, solo hasta
el 2014 la Ley 1733 (Ley Consuelo Devis Saavedra) regula los servicios de cuidados
paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades terminales,
cronicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto
impacto en la calidad de vida. en 2016 se expide la Guia de Practica Clinica para la
atencion de pacientes en Cuidado Paliativo y se establece la Politica de Atencion
Integral en Salud (PAIS) la cual busca mejorar las condiciones de salud de toda la
poblacién colombiana mediante la regulacion de todos los actores del sistema,
responsables de garantizar la atencién de la promocién, prevencion, diagnostico,
tratamiento, rehabilitacion y paliacion. en 2016 la Circular 0023 de Min salud crea

las Instrucciones respecto de la garantia de los derechos de los pacientes que
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requieran cuidados paliativos acorde con lo establecido en la Politica de Atencién
en Salud. en la que se garantiza el acceso a las tecnologias en salud
(medicamentos, servicios y procedimientos) contenidas en el Plan de Beneficios en
Salud con cargo a la Unidad de Pago por Capitacion — UPC; segun criterio del
profesional tratante, la referencia de una guia de practica clinica de cuidados
paliativos en cada uno de los servicios donde se atiendan este tipo de pacientes, el
acceso a la red integral de prestadores de servicios de salud, en componentes
primario y complementario, con los servicios en las modalidades pertinentes
intramural, extramural y telemedicina para la atencion de los cuidados paliativos, y
en 2020 en la Resolucion 229 del Ministerio de Salud se definen los derechos y
deberes de las personas y dedica el articulo Il capitulo 4.5 concerniente al derecho

fundamental a morir dignamente.

5.3 LOS BENEFICIOS DE LA APLICACION DEL ENFOQUE DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Los Cuidados Paliativos que se implementan de forma temprana permiten usar
todos los recursos disponibles para el manejo de la enfermedad, los que procuran
disminuir la velocidad del progreso del deterioro, los que alivian las molestias que
se presentan de manera frecuente, incluidos manejos intervencionistas, por lo que
definirlos como un tratamiento de soporte, no permiten visualizar su complejidad.
Su proposito, es maximizar la calidad de vida, hasta el momento de la muerte,
independiente del tiempo en que se presente. Los Cuidados Paliativos juegan un
papel importante en la fase final de vida, pues ademas de conseguir el alivio de las
molestias del enfermo y su familia, permite la comunicacion para la realizacion

personal y la satisfaccion de necesidades especificas.
Es entonces en este cambio en el enfoque del manejo de las necesidades que

tienen las personas con uno o0 mas problemas de salud crénicos progresivos y

evolutivos, que se requiere una vision que integre las dimensiones emocionales,
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sociales y espirituales, la planificacion de las decisiones y una mayor atencion y
apoyo a la estructura cuidadora, saliendo de los esquemas de tratamientos con fines

curativos para mejorar la calidad de vida de la persona y de su entorno (27).

Los Cuidados Paliativos requieren de una comunicacion adecuada, para el
conocimiento de las causas reales de los sintomas, esta informacion, necesaria
para adecuar el manejo de ellos y del sufrimiento permite dar apoyo a la familia
antes de la muerte y durante todo el proceso del duelo.

El cuidado comunmente se piensa en acciones como examinar al paciente,
ordenarle exdmenes, medicamentos, administrarselos, realizar determinadas
terapias, pero se olvida la importancia que tiene la comunicacion para cubrir las
necesidades de la persona enferma, y esta actividad como tal, no esta indicada,
prescrita, pero hace parte de muchas de las acciones que no quedan registradas,
no se reflejan en ningun lugar, pero que estan ahi y son importantisimas para
establecer la relacion terapéutica. El inicio de la relacion entre el paciente, la familia
y el equipo tiene como partida una buena comunicacién, pues la enfermedad
sorprende al enfermo revelandole sus virtudes y debilidades para enfrentar su nueva
condicion; una buena comunicacién permite entender mejor sus sintomas, percibir
Sus preocupaciones, conocer su percepcion para informarle —si lo desea— sobre el
estado de su enfermedad, lo que se va a hacer para controlar sus sintomas y para
apoyar las necesidades de caracter psicosocial que influyen en su bienestar. La
informacion que se comunica debe adaptarse a los cambios que se producen en el
tiempo, asi, el paciente y la familia disminuyen la ansiedad, y el estrés que altera la
percepcion sobre el proceso de cuidado y la evolucion de la enfermedad. El equipo
de atencidn realiza un acercamiento centrado en el paciente y basado en la escucha
activa, la empatia, y la aceptaciéon, dando una respuesta apropiada a sus problemas,
eso permite, no sélo que el paciente y su familia participen en la toma de decisiones
conjuntas, sino que mejore la relacion interpersonal y aumente su satisfaccion y
bienestar. (28)
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Los equipos de atencién paliativa brindan de manera competente informacion sobre
el diagnadstico y el tratamiento, y actia con base en informacién objetiva al conocer
los pacientes y sus familias para permitirles afrontar las situaciones esperadas y las
adversas que se pueden presentar durante el curso de la enfermedad. De esta
manera los cuidados paliativos facilitan la resolucion de conflictos ante los

sentimientos de pérdida, como eventos naturales del curso de la enfermedad.

El establecimiento de una buena comunicacion conlleva con mas certeza a la
segunda actividad importante en el cuidado paliativo, el reconocimiento de los
sintomas fisicos, psicoldgicos y espirituales (no s6lo de su presencia sino de su
intensidad) y de las causalidades que permiten su presencia, esta identificacién
constituye un paso esencial para elaborar la terapéutica especifica que, basada en
la atencién al detalle y con un caracter multidisciplinar da como resultado el
bienestar del enfermo y de su familia. El enfermo y su familia tienen una vivencia en
Su cuerpo, que se manifiesta en él como persona, y le dan un sentido que le
ocasiona desamparo, soledad, incertidumbre ademéas del dolor, afectando su
funcién. El modelo biopsicosocial per se no permite tener el conocimiento de los
datos que precisamos para llevar a cabo una accion terapéutica eficaz, pues este
modelo esta centrado en seguir un protocolo de farmacoterapia analgésica como

objetivo principal de la atencion.

Hoy se cuenta con diversos parametros que permiten evaluar los sintomas, su
intensidad e influencia en el enfermo. Escalas como EVA (Escala Visual Analdgica),
ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group), Karnofsky, BPI (Brief Pain
Inventory), etc. permiten usar un lenguaje comun de evaluacion de la intensidad y
nivel de respuesta al tratamiento, asi, su empleo da un abordaje multidisciplinar en
el diagndstico y en el tratamiento, que facilita al equipo tener un alto grado de

vigilancia y asegura que se ofrezca buen nivel de cuidados al enfermo y su familia.
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"...el buen médico trata la enfermedad, pero el gran médico trata al paciente... es mucho mas importante saber qué

clase de paciente tiene la enfermedad que saber qué clase de enfermedad tiene el paciente"
William Osler 1849-1919

El sufrimiento esta presente en las fases avanzadas de la enfermedad a medida
que se acerca el fin de vida, y este es mas frecuente en la medida que no hay control
de sintomas, entornos que causan conflictos en las relaciones interpersonales,
perdida de la independencia, de la autonomia, de la intimidad, la aparicion de la
soledad o de las compafias inadecuadas; situaciones que pueden facilitar
sentimientos de culpabilidad, miedos, con alteraciones del estado animico; pero
obtener mejoria de estos implica liberarlo inicialmente del dolor fisico, pues ademas
de sentir una serie de pérdidas de manera progresiva su ansiedad preocupacion y
miedo aumentan de manera no controlada. Su complejidad requiere un trabajo
multidisciplinar donde se hable un lenguaje comun, exista respeto y un ambiente de
deseo de servicio, cualquiera que sea su cultura o confesion. (29-30). Por lo general,
para el enfermo la percepcion del paso del tiempo es lenta y pesada, cuando se
sufre —una hora de sufrimiento es eterna—, y el trabajo del equipo debe facilitar el

reconocimiento del tiempo sentido vs el tiempo vivido. (31)

El apoyo a la familia es basico porque constituye, con el enfermo una unidad de
tratamiento, lo que le sucede a uno, influye en las dos partes. Para apreciar su
influencia es casi necesario conocer quién es esa familia, siendo el genograma un
instrumento importante en la definicién de las conductas terapéuticas por todo el
equipo, “un genograma familiar es en Medicina Paliativa tanto o mas importante que
un fonendoscopio en la Medicina General”. (32) El cuidado del binomio paciente-
familia debe buscar la participacion activa de los integrantes de la familia, para
disminuir las tensiones que faciliten el proceso de duelo posterior. La confianza que
dé el equipo al paciente y sus familiares, mejora el cumplimiento del tratamiento y
el control de sintomas. El bienestar se mejora cuando ellos sienten el interés sobre

ellos y perciben un soporte real.
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5.4 LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LOS ENFERMOS CRONICOS

En la medida que la longevidad avanza, la multimorbilidad la acompafa, y la
comprension sobre la inminencia de la terminalidad aumenta, al igual que el
conocimiento del uso temprano de los cuidados paliativos logrando que el espectro

de personas que se puedan beneficiar de un manejo temprano crezca.

Las enfermedades cronicas son de larga duracion y por lo general de progresion
lenta, la trayectoria de estas varia acorde con el origen mismo de ellas, las
condiciones de la persona que las padece, los recursos con los que la afronta y la

accesibilidad a tecnologias que impidan su progresion.

La deteccion e intervencion temprana de enfermedades crénicas no trasmisibles,
ademas de otras condiciones con pronostico de sobrevida limitado (enfermedades
oncolégicas, enfermedades hereditarias, secuelas complejas de traumas),
disminuye la mortalidad temprana en las personas que las padecen, a costa de la

prolongacion de su estado en el tiempo.

Un cambio en el enfoque del manejo de las necesidades que tienen las personas
con uno o0 mas problemas de salud crénicos progresivos y evolutivos, requiere una
visibn que integre las dimensiones emocionales, sociales y espirituales, la
planificacion de las decisiones y una mayor atencion y apoyo a la estructura
cuidadora, saliendo de los esquemas de tratamientos con fines curativos para

mejorar la calidad de vida de la persona y su entorno (33)

Las instituciones de salud que prestan atencién para personas que requieren
cuidados paliativos brindan estos servicios en las areas de hospitalizacion,
consultorios, domicilios, pero no se logra cubrir las necesidades de cuidados

paliativos de manera suficiente y oportuna, evidenciado por una poblacion que
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fallece sin recibir estos cuidados por dificultades en el acceso a ellos y los que los

reciben no tienen continuidad en el tiempo. (34)

A pesar de que de manera cotidiana se realizan multiples acciones de cuidados
paliativos -en las personas que tienen una enfermedad cronica avanzada-, de
manera permanente en su domicilio por el avanzado estado de dafio organico
secundario a eventos de salud (oncolégicos, no oncoldgicos, traumaticos, etc.) con
una gran dependencia y falta de red de apoyo, los equipos de profesionales y
técnicos que realizan las atenciones se ven limitados a ejecutar actividades
necesarias porque no estan definidas en el plan de beneficios, y no estan tampoco
convenidas con el asegurador pues no hay un registro adecuado de las actividades
que se realizan por la inexistencia de codificacién nacional e internacional de estas
multiples actividades realizadas por un equipo multidisciplinar de agentes de salud.
(35)

Inicialmente se centrd el cuidado en pacientes oncoldgicos con presencia de
enfermedad oncologica documentada, progresiva y avanzada, escasa 0 nula
posibilidad de respuesta al tratamiento y prondstico de vida limitado, posteriormente
se extendio a pacientes con VIH-sida terminal con patologia tumoral asociada y en
progresion; actualmente se incluyen enfermos con grados avanzados de
insuficiencia renal cronica terminal, con enfermedad pulmonar obstructiva cronica,
con insuficiencia cardiaca en los que se han descartado intervenciones quirargicas
o trasplante, con hepatopatia cronica sin posibilidad de tratamiento radical, con
demencias en progresion, con limitacién funcional y/o inmovilizados complejos, con
alta dependencia, entre otras. La escala NECPAL CCOMS-ICO®© VERSION 3.1
2017 considera a las personas con las patologias clinicas que se describen a
continuacion y define los estadios en los que hay una limitada esperanza de
supervivencia: Personas con enfermedades crénicasevolutivas avanzadas con
enfermedad pulmonar crénica, con enfermedad cardiaca cronica, con enfermedad

neuroldégica crénica (incluyendo AVC, ELA, EM, Parkinson, enfermedad de
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motoneurona), con enfermedad hepatica cronica grave, con enfermedad renal
cronica grave, con demencia, o las personas de cualquier edad, en situacion de
fragilidad avanzada, con enfermedad cronica, o que haya necesitado
institucionalizacion o tratamiento en su domicilio, con mas intensidad de lo

esperado.

Las enfermedades cronicas son enfermedades de larga duracion y por lo general
de progresion lenta, su trayectoria varia acorde con el origen mismo de ellas, las
condiciones de la persona que las padece, los recursos con los que la afronta y la
accesibilidad a tecnologias que impidan su progresiéon. La deteccion e intervencion
temprana de enfermedades crénicas no trasmisibles, ademas de otras condiciones
con prondstico de sobrevida limitado (enfermedades oncolégicas, enfermedades
hereditarias, secuelas complejas de traumas), disminuye la mortalidad temprana en
las personas que las padecen, a costa de la prolongacion de su estado en el tiempo.
De manera cotidiana los equipos de profesionales y técnicos que realizan las
atenciones ejecutan como atenciones de medicina general multiples acciones de
cuidados paliativos -en las personas que tienen una enfermedad crénica avanzada,
de manera permanente en su domicilio por el avanzado estado de dafio organico
secundario a eventos de salud (oncoldgicos, no oncolégicos, traumaticos, etc.) y

con limitada sobrevida.
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6. MARCO LEGAL

Existen leyes, decretos y resoluciones en Colombia que forman las politicas de
salud relacionadas con el modelo de atencion en salud y buscan la estandarizacion
y normatividad que permitan atender a un paciente crénico con necesidades de

cuidados paliativos.

En 1993, la Ley 100 define una nueva politica de salud para el pais,
descentralizando la atencion, ampliando la cobertura y el portafolio de prestacion de
servicios para toda la poblacion colombiana (36). La Resolucion 0365 de 1999
define la clasificacion Unica de procedimientos en salud (CUPS), los mecanismos
de actualizacién de esta y establece la obligatoriedad de su aplicacién en todo el
territorio nacional (37). La resolucién 3374 de 2000 establece los datos basicos que
deben generar los Prestadores de Servicios de Salud, sobre los servicios
individuales de salud prestados y facturados a las Entidades Administradoras de
Planes de Beneficios, y la responsabilidad que les compete a los distintos
participantes del Sistema General de Servicios de Salud obligados a reportar al
Sistema Integral de Informacion de Salud (38). El decreto 1011 de 2006 define el
sistema obligatorio de garantia de la calidad por la aparicion de nuevos actores en
el sistema (39). El decreto 4747 de 2007. Articulo. 3, deriva la forma como se
organizan los establecimientos y recursos para la atencién de la salud desde la
perspectiva del servicio a las personas, e incluye las funciones asistenciales y
logisticas, como la puerta de entrada al sistema, su capacidad resolutiva, la
responsabilidad sobre las personas que demandan servicios, asi como el proceso
de referencia y contrarreferencia(40). La Ley 1384 de 2010 Ley Sandra Ceballos
define las acciones para la atencion integral del cancer (41). La Ley 1438 de 2011
reforma el Sistema General de Seguridad Social en Salud (42). La resolucion 5521
de 2013 actualiza el Plan Obligatorio y considera el acceso a los medicamentos una
variable clave para la atencidon de los pacientes crénicos y para ejercer modelos de

atencion para pacientes crénicos de una forma eficiente, la Resolucion 2003 de
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2014 define los procedimientos y condiciones de inscripcion de los Prestadores de
Servicios de Salud y de habilitacion de servicios de salud y se definen los servicios
que atienden cuidado paliativo (43). La Ley 1733 de 2014 Ley Consuelo Devis
Saavedra define y regula la prestacion de servicios de cuidados paliativos para el
manejo integral de pacientes con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas
e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad, que generan alto impacto en la
calidad de vida (44). La Ley Estatutaria 1751 de 2015 regula el derecho fundamental
a la salud para asegurar la igualdad de trato y oportunidades en el acceso a las
actividades de promocién, prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacién y
paliacion para todas las personas (45). La resolucion 6408 de 2016 define que el
plan de beneficios en salud con cargo a la UPC, cubre los cuidados paliativos en la
modalidad ambulatoria, con internacién o domiciliaria del enfermo en fase terminal
y de pacientes con enfermedad crénica, degenerativa e irreversible de alto impacto
en la calidad de vida con las tecnologias en salud disponibles segun criterio del

profesional tratante (46).

Como se evidencia en las leyes, decretos y resoluciones anteriores, no existe un
documento guia que establezca criterios o procedimientos claros para la atencion
de este tipo de poblacién, a su vez se deja claro que existe una normatividad muy
bésica la cual tiene que ver solo con el lugar de prestacién del servicio a pacientes

croénicos mas no sus criterios.
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7. DISENO METODOLOGICO

7.1 ENFOQUE

El estudio tuvo un enfoque cuantitativo porque siguié unos pasos secuenciales que
evolucionaron desde una idea, a partir de la que se construyeron objetivos y
preguntas de investigacién, se establecié una hipotesis y se determinaron las
variables, a estas se les trazé un plan para probarlas y se midieron en un contexto;
se analizaron las mediciones obtenidas utilizando métodos estadisticos, y se
extrajeron una serie de conclusiones siguiendo la corriente positivista que refiere

que todos los fendmenos que estudian las ciencias son medibles. (47)

7.2 TIPO DE ESTUDIO

El estudio que se llevd a cabo fue de tipo observacional de corte transversal. Este
disefio permiti6 la observacion, descripcion y registro de los hallazgos en el grupo
de estudio, en un periodo de tiempo, sin intervenir en el curso natural de estos. Su
propésito fue descubrir variables y analizar su incidencia e interrelacion en un
momento dado. (48) en este estudio se determiné la prevalencia de necesidad de
cuidados paliativos en un grupo de pacientes con enfermedad crénica que son

atendidos en su domicilio.

7.2.1 Lugar

Se realiz6 en diferentes municipios del Valle del Cauca, en una poblacion de
personas que reciben atencion en sus domicilios por parte de la IPS AIC Atencién
Integral en Casa S.A.S., empresa constituida desde el afio 2012 como institucién
prestadora de servicios de salud en casa, habilitada por los entes competentes para

prestar servicios en el territorio vallecaucano, con programas de atencion
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domiciliaria, de adaptacion y entrenamiento en el paciente dependiente de cuidado,

programa de atencion y acompafiamiento al paciente paliativo y su familia.

7.2.2 Poblaciéon

La poblacién de estudio la constituyd el grupo de personas que estaba siendo
atendidas por un equipo multidisciplinar de la institucién prestadora de servicios de
salud en casa, en algunos municipios del departamento del Valle del Cauca en el
afo 2021.

La unidad de analisis la constituyeron las personas mayores de 60 afios con
enfermedades cronicas que estaban siendo atendidos en el afio 2021 en sus
domicilios por parte de la Institucion Prestadora de Servicios de Salud en casa
durante 6 meses continuos, y que tienen posibilidad de fallecer en los siguientes

doce meses a la realizacion del estudio.

La unidad de informacién fue por una parte la respuesta que dieron los médicos
tratantes de los pacientes que en el momento de la investigacion -por su
conocimiento del curso de la enfermedad- estimaron que no se sorprenderian que
fallecieran en los siguientes doce meses, y por otro lado fueron las historias clinicas
donde se consignaron los datos correspondientes a las patologias y su progresion.

7.2.3 Calculo del tamaio de la muestra

Para el calculo del tamafio de la muestra se reviso la prevalencia reportada en
diferentes estudios; cuando los estudios se realizaron con los certificados de
defuncion como Morin y col (49) o los datos de mortalidad en Inglaterra como
Murtagh y col (50) los resultados llegan hasta el 74% de personas que pudieron
necesitar atencion paliativa, similares a las de Calvache y col en nuestro pais

revisando registros de mortalidad (51); pero cuando la medicién de necesidades se
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realizo con el paciente y el equipo de atencion utilizando el instrumento NECPAL,

los resultados fueron diferentes, Tripodoro encontré que en la Ciudad Autdnoma de

Buenos Aires (CABA) existia una proporcion importante de personas con

enfermedad crénica avanzada (ECA) y necesidades de atencion paliativa (AP) con

resultados del 29.5 % en pacientes de hospitales de agudos y 21.3% en pacientes

internados y ambulatorios (52)). En el estudio de Troncoso y col en Chile, el 20,3%

(53).

Teniendo en cuenta lo encontrado por Tripodoro se calcul6 el tamafio de muestra

utilizando la formula para estudios de corte transversal, con una prevalencia

esperada de 30%, un error maximo de 5% y un nivel de confianza del 95%, con lo

que la muestra se estimé en 323 pacientes.

7.3

7.4

CRITERIOS DE INCLUSION

Personas que estaban siendo atendidas por la institucion prestadora de
servicios de salud en casa en el momento del estudio.

Personas con 60 afios 0 mas, que tenian uno o mas diagnosticos de
cualquiera de las Enfermedades crénicas y condiciones descritas en el
instrumento NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017.

Personas que estaban siendo atendidas por un médico o enfermera de la
institucion en los dltimos seis meses.

Personas que tienen un cuidador familiar o no, en los Ultimos seis meses.
Personas que estaban siendo atendidas y sus registros clinicos estaban bajo

custodia de la institucion prestadora de servicios de salud en casa.

CRITERIOS DE EXCLUSION
Personas que estaban siendo atendidas por el equipo de atencién

domiciliaria para complementacion terapéutica, 0 en proceso
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desescalamiento terapéutico, o ya estan en el programa de Atencion

Paliativa de la instituciéon

7.5

VARIABLES DEL ESTUDIO

Cuadro 1. Variables del estudio

. Definicién S . Escalade | Relacién entre
Variable Definicion Operacional e .
Conceptual Medicion las variables
Edad: Los afios de vida NUmero de afios Cuantitativa | independiente
de la persona
Diferencia
Sexo anatémica Hombre Hombre / Mujer Nominal independiente
0 mujer
NeceS|dad_ d(_e Cuidados Def|n_|C|0n por el SINO Nominal Dependiente
Paliativos profesional tratante
¢Ha habido alguna expresién
implicita o explicita de limitacion
Demanda de esfuerzo tgfapeu_tlcp 0 Nominal Independiente
demanda de atencion paliativa de
Demanda o Necesidad paciente, familia, o0 miembros del
equipo?
) Identificada por profesionales ) :
Necesidad miembros del equipo Nominal Independiente
Declive nutricional | Pérdida de peso >10% Nominal Independiente
) o Deterioro Karnofsky o Barthel > . .
Indicadores clinicos generales 30% Nominal Independiente
de progresion en los ultimos 6 | Declive funcional
meses NO relacionados con Perdida de > 2 ABDS Nominal Independiente
procesos intercurrentes
reciente/reversible . . . .
! vers! Perdida =5 Mini mental Nominal Independiente
Declive cognitivo
Perdida = o > 3 Pfeiffer Nominal Independiente
. Dependencia para | Karnofsky <50 o Barthel <20 en el . .
Dependencia severa ABD y AVD momento de la evaluacion Nominal Independiente
Céncer, EPOC, ICC, Demencias,
Listado de Fragilidad, Accidente Vascular
enfermedades Cerebral, Enfermedad
Nombre de enfermedad ) ] o . . .
crénica m_clwdas en el Neurologlcg Degenerativa (ELA, Nominal Independiente
) instrumento EM, Parkinson), Enfermedad
NECPAL Hepatica crénica, Insuficiencia
Renal
Tiempo con atencién en el Tiempo cronologico
P que tiene atencion Meses Ordinal Independiente

domicilio

en el domicilio
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7.6 PROCEDIMIENTO PARA LA RECOLECCION DE LA INFORMACION

Una vez aprobado el proyecto de tesis por el comité de ética, se realiz6 una
presentacion a la institucion prestadora de servicios de salud en casa en la que se
expuso el proposito y los objetivos y de la investigacion, se enfatizé que una vez
definida la necesidad de cuidados paliativos para algunas personas, los
tratamientos no seran modificados, pues los resultados no definen necesidades de
tratamiento ni pronostico de enfermedad. en una segunda reunion, la direccion
meédica y operativa de la institucion prestadora de servicios de salud en casa entregé
la base de datos y posteriormente concedieron el acceso a las historias clinicas

consignadas en el sistema.

En la revision se buscaron los datos -funcionalidad, organicidad, descripciones de
evolucion, progresion del deterioro, hospitalizaciones y uso de urgencias-,
necesarios para el andlisis descrito en el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®©. en

el mes de marzo se termind la recoleccion de los datos, entre los que se definio el
nombre de los médicos que habian prestado la atencion por tres meses o0 mas, para

garantizar que conocian el estado clinico de los pacientes.

En la reunién con los médicos tratantes se les explicd que el listado correspondia a
los hallazgos de sus evoluciones en las historias clinicas y el objeto de la reunién.

Se realizé la "PREGUNTA SORPRESA", que es una pregunta intuitiva que integra
las comorbilidades atendidas por el médico, los aspectos sociales y otros factores

“

e indaga si a el entrevistado “;Le sorprenderia que el paciente muriese en los
proximos 12 meses de realizada esta entrevista?, en los casos que el médico
respondiera la pregunta sorpresa “NO” (afirmando que NO se sorprenderia), esta
respuesta se considerd una identificacion POSITIVA de necesidades de cuidado
paliativo; luego se continuo con otra pregunta del instrumento referida a la existencia
de demanda o percepcion de necesidad de intervenciones paliativas por parte del

enfermo, familia o algiin miembro del equipo previas a la encuesta (Pregunta 2).
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Los entrevistados asintieron y refirieron conocer el instrumento, porque el afio
anterior recibieron una capacitacion por parte de la especialista de dolor y cuidado
paliativo de la entidad. Durante la reunion se revisaron los listados y se resolvieron

las preguntas.

7.6.1 Técnicaeinstrumento

La herramienta NECPAL CCOMS-ICO© VERSION 3.1 2017 3.1 (2017) es un
instrumento producto del Proyecto NECPAL CCOMS-ICO®, una iniciativa del
Observatorio QUALY / CCOMS- ICO, en Catalufia.(54) Su objetivo fundamental es
facilitar la mejor atenciéon de los enfermos en todos los servicios de salud que
atiendan enfermos crénicos, mediante la identificacion precoz de las necesidades

de brindar atencién paliativa (AP).

El instrumento combina la evaluacién de la percepcion (una pregunta sorpresa y
reflexiva), con indicadores objetivos de gravedad (progresién de la enfermedad,
comorbilidad y consumo de servicios). en comparaciéon con las herramientas
existentes similares, el NECPAL CCOMS-ICO®© VERSION 3.1 2017 incorpora el
dominio psicosocial, los sindromes geriatricos y el deterioro funcional y nutricional

como indicadores de prondstico.

Este instrumento tiene en cuenta la solicitud de atencion paliativa del paciente o de
la familia como un disparador para identificar a las personas con estas necesidades

de atencion.

La primera seccién contiene lo que los autores han llamado LA PREGUNTA
SORPRESA; cuya respuesta SI/NO busca integrar desde una vision intuitiva los
aspectos psicosociales y del entorno con la morbilidad presente. A la pregunta (a /
entre profesionales tratantes). ¢Le sorprenderia que el paciente muriese a lo largo

del proximo afio?, se considera + (Positiva) cuando el profesional responde NO
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(“No, no me sorprenderia si fallece a lo largo del proximo afio”) indicando que la

persona necesita entonces AP.

en la segunda seccion hay trece apartados que deben ser observados, y la

presencia de solo uno de ellos, determina la necesidad de atencion paliativa.

Estan determinadas la DEMANDA O NECESIDAD. La demanda como la solicitud
explicita o implicita, realizada por el paciente, familia, o miembros del equipo del
deseo de recibir cuidados paliativos, o de limitar el esfuerzo terapéutico; la
necesidad como la identificacion de la necesidad por miembros del equipo,

consignandolo el hallazgo.

Se describen unos criterios clinicos de progresion que debieron presentarse en los
altimos seis meses, observando si hay existencia de pérdida de peso mayor al 10%,
mayor tiempo en cama -Deterioro de Karnofsky-, disminucion de la funcionalidad -
disminucién del Barthel-, perdida de dos 0 mas actividades béasicas de la vida diaria,
y la presencia de cualquiera de ellas contribuye a la necesidad de atencién paliativa,
finalmente en este apartado si hay deterioro en los resultados del test de Mini mental
en cinco puntos 0 Mas o en la presencia de tres 0 mas errores en el test de Pfeiffer.
Es necesario observar que ninguno de estos cambios fuera ocasionado por algun
proceso intercurrente que afectara el curso de la enfermedad ya que el deterioro y

la progresion deben estar valorados por la condicion de base.

Durante el interrogatorio son por estos mismos indicadores de necesidad de
cuidado, la pérdida del 50% o mas de la capacidad para atender las tareas rutinarias
descritas en la escala de Karnofsky para los pacientes que padecen cancer, o
cuando la funcionalidad del paciente con enfermedad crénica no supera el 20% de
las actividades de la vida diaria, o existe la evidencia de la recurrencia o persistencia
de dos 0 mas sindromes geriatricos -Caidas, Disfagia, Ulceras por presion, Delirium,

Infecciones a repeticion-.
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La presencia de dos o0 mas sintomas persistentes o refractarios -de los sintomas
comunmente asociados con el cancer- descritos en las doce preguntas de la escala

ESAS, determina la necesidad de atencion paliativa.

en el apartado de valoracién de aspectos psicosociales, para detectar distrés y/o
trastorno adaptativo severo, se usa la escala de deteccion de malestar emocional
(DME) considerando que, si hay mas de 9 de los 20 puntos que otorga la escala,
hay necesidad de brindar atencién paliativa; y para detectar la presencia de

vulnerabilidad social severa, se realiza una valoracion social y familiar.

El hallazgo de Multimorbilidad se refiere a la presencia de més de dos condiciones
cronicas avanzadas (de la lista de indicadores especificos) acorde con los
instrumentos validados de severidad y/o prondstico en funcién, experiencia y

evidencia definidos en el anexo.

La tercera seccion se refiere a los indicadores clinicos generales de severidad,
gravedad y progresion, que estan descritos en seis apartados (marcadores
nutricionales, funcionales, de severidad y fragilidad extrema, de distrés emocional,
factores adicionales de uso de recursos y presencia de comorbilidad) y son
detectados en los Gltimos seis meses, y cuya respuesta puede ser Si/NO por la
deteccion de cualquiera de estos en el apartado que los define.

en dos apartados se describe la presencia de los marcadores con su severidad y
progresién, siendo indicadores de severidad para los marcadores nutricionales
la deteccion de albumina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacion
aguda y progresion la pérdida de peso > 10% en el periodo, o la impresion clinica
de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso / severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con el proceso intercurrente; y los indicadores de
severidad para los marcadores funcionales son la dependencia funcional grave

definida por las mediciones de las escalas de Barthel (con puntuacién menor de 25)
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0 ECOG (con puntuacion mayor a 2) o Karnofsky (con puntuacion menor de 50%) y
progresion la pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a
pesar de la intervencion terapéutica adecuada, o la impresion clinica de deterioro
funcional sostenido, intenso / severo, progresivo, irreversible y no relacionado con

un proceso intercurrente.

Otro apartado describe la existencia de otros marcadores de severidad y
fragilidad extrema cuando se encuentran en los Ultimos seis meses, al menos dos
de los cinco indicadores de busqueda: Ulceras por decubito persistentes (estadio I
—1V), mas de una infeccidén con repercusion sistémica en el periodo, un episodio de
sindrome confusional agudo, presencia de disfagia persistente, evidencia de dos o
mas caidas en el periodo, consignando la respuesta con referencia a su presencia
como SI/NO.

En otro apartado se busca la presencia de distrés emocional con sintomas
psicolégicos sostenidos, intensos/severos, progresivos y no relacionados con
proceso intercurrente agudo y la respuesta se refiere a su existencia como SI/NO.

El siguiente apartado se refiere a los recursos utilizados en el paciente y estan
definidos por la presencia de alguno de los descritos: dos 0 mas ingresos urgentes
(no programados) en centros hospitalarios relacionados con su enfermedad crénica
en el ultimo afo, o la necesidad de cuidados complejos / intensos continuados, bien
sea en una institucion o en domicilio, y la respuesta se refiere a la existencia de

cualquiera de ellos en el periodo como SI/NO.

Finalmente, en la tercera seccion del instrumento se debe describir la presencia de
comorbilidad, como la coexistencia de dos o0 mas problemas de salud croénicos,
dando la posibilidad que uno de ellos sea la causa del segundo y consignando la

respuesta como Si/NO.
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La cuarta seccion del instrumento NECPAL CCOMS-ICO© VERSION 3.1 2017
busca los indicadores clinicos especificos de severidad y progresion por patologias,
busca los indicadores clinicos especificos de severidad y progresion por patologias,
donde se explora la presencia de criterios de mal prondstico para unas patologias
seleccionadas, y en cada una se especifica si es necesaria la deteccién de uno o
mas criterios para responderlas como Si/NO. Estan descritas especificamente la
enfermedad oncoldgica, la enfermedad pulmonar crénica, la enfermedad cardiaca
cronica, la demencia, la fragilidad, la enfermedad neurolégica vascular, la
enfermedad neurolégica degenerativa, la enfermedad hepatica cronica y la
insuficiencia renal cronica. Este instrumento tuvo una validacion facial del
instrumento para pacientes ingresados a una unidad de cuidado intensivo de un
hospital de cuarto nivel en la ciudad de Bogota D.C - Colombia durante el afio 2020
en 2020, sugiriendo el cambio de la expresion ¢ Le sorprenderia que este paciente
muriese a lo largo del préximo afio?, por la expresion ¢Le sorprenderia que este
paciente muriese en los préximos 12 meses?, como se hizo en el estudio para evitar

la confusion de temporalidad. (55)

7.6.2 Control de sesgos y errores

Para disminuir la posibilidad de sesgos se definié la poblacién con sesenta afios
cumplidos con base en el dato de fecha de nacimiento registrada en la hoja de
identificacion de la historia clinica, y las evoluciones con fecha desde el 1 de julio
hasta el 31 de diciembre de 2021; otro sesgo de informacién lo constituyen las
multiples nominaciones que recibe un mismo estado o patologia, por lo que se

buscaron los diagndsticos y criterios de severidad descritos en el instrumento.
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8. PLAN DE ANALISIS

8.1 EL ANALISIS DE LA INFORMACION

La informacion se recolect6é en una hoja de Excel, la fuente principal de informacion
fueron los registros clinicos electronicos de la institucion prestadora de servicios de

salud en casa.

Se reviso la informacion recogida y se verifico con los documentos fuente en el caso
de datos faltantes o dudosos. La informacion se describié usando medidas de
tendencia central y dispersion para las variables continuas de acuerdo con la
distribucién que presentaron los datos, asi los que mostraron distribucion normal se
describieron mediante el uso de promedio y desviacion estandar (DE), mientras los
datos que presentaron distribucion no normal, se describieron por medio de
mediana. Las variables nominales se reportaron en frecuencias absolutas y
relativas. Se realiz6 un andlisis bivariado para identificar los factores asociados a
la necesidad de cuidados paliativos utilizando como medida de asociacién el Odds
Ratio (OR) con un intervalo de confianza al 95%. Para este analisis también sr utilizo
la prueba de chi cuadrado y se establecié un valor p<0.05 como estadisticamente

significativo.
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8.1.1 Consideraciones éticas

El presente trabajo de investigacion consideré en su metodologia la realizacion de
entrevistas a los médicos o enfermeras tratantes de pacientes en cuidado
domiciliario, previo un proceso de homologacion de conceptos sobre la posibilidad
de fallecimiento del paciente en los siguientes doce meses de la realizacion del
estudio, y luego se hizo una busqueda de datos en la historia clinica de cada uno
de los pacientes definidos para considerar los criterios de enfermedad avanzada
establecidos por el instrumento NECPAL CCOMS-ICO©® VERSION 3.1 2017
utilizado en este estudio. El Instrumento NECPAL CCOMS-ICO® version 3.1 2017,
pueden ser utilizados, debidamente citados, con finalidades asistenciales, docentes

y de investigacion. (56)

Las implicaciones éticas de este estudio se relacionan con el hecho de que la
metodologia de investigacion implica que el investigador acceda a la historia clinica
de los pacientes y a los datos clinicos de caracter personal consignados en esta. en
este orden de ideas dado que se levanté una base de datos en el cual se trataron
datos clinicos (datos sensibles) asociados a una persona identificable, se
protegieron los datos de los sujetos de investigacion -guardando el derecho que
tienen los titulares de mantener el control de sus propios datos, a que se proteja su
intimidad, que terceros no autorizados no puedan utilizar sus datos con finalidades
no consentidas, incluidas la discriminacion, estigmatizacion o la pérdida de

oportunidades curativas-.

El planteamiento del protocolo de investigacion obedecio en el contexto
internacional a los principios éticos para las investigaciones médicas en seres
humanos segun la Declaracion de Helsinki - 592 Asamblea General, Seul, Corea,
octubre 2008 (57) y Pautas Eticas Internacionales para la Investigacion Biomédica
en Seres Humanos, de 2016 de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el

Consejo Internacional de Organizaciones de Ciencias Médicas (CIOMS). (58) en el
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ambito nacional, se consideraron los lineamientos de la resolucion 8430 de 1993
(Ministerio de Salud) por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud, siempre y cuando se garantice la
confidencialidad y anonimato de los nombres de las instituciones y personas que
participaron en la investigacion es una investigacion sin riesgo de acuerdo con lo
establecido en el Articulo 11, porque como reza el articulo citado no hay riesgo
cuando “Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna intervencion o
modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisioldgicas, psicologicas o
sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
revision de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se le

identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta”. (59)

La revision de las historias clinicas se realizé por el investigador usando dicha
informacion con fines académicos, manteniendo la privacidad de la historia clinica
y confidencialidad de la informacién alli contenida. Para proteger la confidencialidad
de los datos estos se disociaran de la identidad del paciente y se asignara un codigo.
Ademas, el investigador y un funcionario asignado por la institucion prestadora de
servicios fueron las Unicas personas que conocieron la relacién entre codigo e

identidad del sujeto de investigacion.

En este proyecto se veld por el cumplimiento de los principios de bioética, ya que
como beneficio la investigacion busca generar una informacién con la que el equipo
de salud pueda tener mas entendimiento del significado de los cuidados paliativos
e implementar en el futuro acciones en los pacientes y planeacion de acciones con
las aseguradoras; teniendo como premisa que no va a causarse maleficencia
porque no habra cambios en los protocolos de cuidados en los pacientes ya que es
claro que los resultados obtenidos con la aplicacion del instrumento NECPAL
CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017 no permiten modificar el pronostico de vida del

paciente estudiado; habra total autonomia porque la investigacién respeta a los
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miembros del equipo tratante y a los directivos de la IPS la decisién de usar la
informacion recabada para intervenir los procesos que siguen actualmente, y
finalmente en el estudio estardn todas las personas que cumplan los criterios
técnicos, sin distingos de sexo, condicion econdmica, religiosa, administrativa u otra

que pudiera impedir la evaluacion con el instrumento NECPAL.
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9. RESULTADOS

Como resultado de la revision de las historias clinicas proporcionadas por la
institucion prestadora de servicios en casa se encontro una poblacion total de 1022
personas atendidas en 24 de los 42 municipios del Valle del Cauca. El grupo de
estudio constituido por las personas que cumplieron los criterios de “igual o mayor
a 60 afos” y “asistencia en el programa de atencion en casa” fue de 611 personas,
y de este grupo que se estudio el 18.8% cumplieron los criterios de la pregunta
sorpresa positiva y uno o mas de los indicadores de severidad general o clinica
propuesta en el instrumento; se encontré una diferencia en el promedio de edad de
las personas, siendo menor el promedio en la poblacion total (71.84 afios), y mayor
en la poblacion NECPAL positiva (85 afios). (Cuadro 2). La institucién prestadora
de servicio domiciliario tiene convenio con aseguradoras que tienen cobertura a
poblacién del régimen contributivo, siendo la totalidad de los pacientes del estudio
cotizantes o beneficiarios de régimen contributivo, en las hojas de inscripcion y en

las historias clinicas no se encontraron datos referentes a escolaridad.

Cuadro 2. Poblacion por edad y sexo

Poblacion total | Poblacion del estudio | Poblacion NECPAL +
n=1022 n=611 n=115
Sexo
H 444 (43,4%) 235 (38%) 48 (41,7)
M 578 (56,5%) 376 (62%) 67 (58,2)
Edad
x (D.E.)| 71,84 (21,94) 82 (9,4) 85 (8,3)

En la poblacién del estudio la proporcion de mujeres es mayor en el grupo NECPAL
negativo, los promedios de edad son similares, y el tiempo de permanencia en el
programa de atencion en casa fue diferente en los dos grupos, siendo menor en
pacientes con NECPAL + (Cuadro 3).
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Cuadro 3. Poblacion del estudio y tiempo de permanencia en el programa de

atencion domiciliaria

Personas del estudio y tiempo de permanencia en el
programa de atencion domiciliaria
n=06l1l1
NECPAL + n =115 No NECPAL n = 496 P
Sexo
H 48 (42%) 187 (38%)
M 67 (58%) 309 (62%) 0.48*
Edad
X (D.E.) 85 (8,3) 82 (9,4) 0.27*
Tiempo (meses)
% (D.E.) 16 (11,66) 20 (12,96) <0.01**

*Chi cuadrado
**t student

El Departamento del Valle del Cauca tiene 42 municipios y la IPS atiende personas
que residen en 24, la poblacion total est4 concentrada en 6 de ellos (79.87%), e

igualmente se encuentra el mayor porcentaje (84%) de personas con NECPAL+

(Cuadro 4).

Cuadro 4. Municipios de residencia de las personas con Necpal +

Poblacion Total Poblacion NECPAL+
CALI 170 27,82% 33 29%
PALMIRA 145 23,73% 36 31%
TULUA 74 12,11% 6 5%
BUGA 40 6,55% 2 2%
EL CERRITO 34 5,56% 16 14%
FLORIDA 25 4,09% 4 3%
OTROS (18) 123 20,13% 18 16%

A las personas con sobrevida esperada menor a doce meses se les aplico el
instrumento para determinar cuales indicadores clinicos generales y especificos

tenia mas importancia, en el grupo NECPAL+, el indicador mas frecuente fue la
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coexistencia de dos o0 mas problemas de salud cronicos, dando la posibilidad que
uno de ellos sea la causa del segundo (comorbilidad), y de los ocho grupos de
enfermedades crénicas definidas por el instrumento, la demencia tiene una
frecuencia significante, seguida de las secuelas de enfermedad cerebrovascular
(ictus), las otras si bien estan presentes en la poblacion que recibe tratamiento, no

cumplen los indicadores de severidad propuestos por el instrumento. (Cuadro 5).

Cuadro 5. Indicadores clinicos especificos de severidad por patologias en personas
NECPAL +

Personas con NECPAL e
INDICADORES

Comorbilidad: > 2 patologias

concomitantes 101(87,82%)
Enfermedad Oncoldgica 19 (16,52%)
Enfermedad Pulmonar Crénica 15 (13,04%)
Enfermedad Cardiaca Crénica 30 (26,08%)
Enfermedades Neurolégicas Crénicas 29 (25,21%)
Enfermedades Neurologicas Crodnicas,

ELA Y Enfermedades De Motoneurona,

Esclerosis Multiple Y Parkinson 44 (38,26%)
Enfermedad Hepética Crénica Grave 1(0,86%)
Enfermedad Renal Crénica Grave 6 (5,21%)
Demencia 58 (50,43%)

Las personas que recibieron cuidados en la casa fueron valorados una vez al mes,
y en las descripciones de las evoluciones, se evidencié la progresion de la
enfermedad con el seguimiento de la capacidad funcional, usando las escalas de
Barthel (menor de 25 o dependencia severa) o Karnofsky (menor de 40 o
permanencia de mas del 50% del tiempo en cama) y este fue el dato mas frecuente
y estadisticamente significante, la apariciéon en el tiempo de necesidades de
nutricion especial por la disminucion de la ingesta referida por las familias a los
meédicos tratantes, la necesidad de traslados a servicios de urgencias o tratamientos
en casa para controlar la agudizacion y la fragilidad extrema tuvieron menor

frecuencia. (Cuadro 6)
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Cuadro 6. Indicadores clinicos generales de progresion en personas NECPAL +

Personas con NECPAL + e
indicadores de
PROGRESION
Marcadores nutricionales 20 (17,39%)
Marcadores funcionales y
Dependencia severa 96 (83,47%)
Otros marcadores de severidad y
fragilidad extrema 46 (40%)
Factores adicionales de uso de
recursos 6 (5,21%)

De los indicadores de severidad clinica y progresion de la enfermedad en el grupo
de estudio, cinco fueron més frecuentes, la presencia de comorbilidad y secuelas
de enfermedad neuroldgica vascular (ictus), sin diferencia significativa para los
pacientes NECPAL +y NO NECPAL, los otros si tuvieron una p <0.01. (Cuadro 7)

Cuadro 7. Indicadores mas frecuentes en el grupo de estudio
NECPAL + |No NECPAL| P | OR (IC95%)

Comorbilidad 101(87,83%) 418(84,3%) 0.42 | 1.35(0.75 - 2.56

Indicadores clinicos

i 99(86,09%) 334(67,3%) |<0.01| 3.0 (1.74—-5.4)
generales de progresion

Dependencia 96(83,48%) 331(66,7%) | <0.01 | 2.51 (1.51 —4.36)

Demencia 51(44,35%) 145(29,2%) | <0.01 | 1.93 (1.27 — 2.92)

Enfermedad neurolégica

' 29(44,35% 130(26,2% 0.93 | 0.95 (0.59 — 1.50
vascular (ictus) (44,35%) (26,2%) ( )

El 18.8% de la poblacién de personas mayores de 60 afios que han recibido
atencion por un equipo de salud en su domicilio, cumplen los criterios NECPAL, son
mayores de 85 afos, sin diferencias sexo, el 80% residen en 6 municipios del area
de influencia de la institucion prestadora, pertenecen al régimen contributivo de

salud, y permanecen menos meses en el programa.
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10.DISCUSION

El aumento sostenido de las condiciones crénicas de salud, los desarrollos
tecnologicos y el envejecimiento poblacional, genera que cada vez mas personas
tengan necesidades de cuidado a largo plazo y, por tanto, un aumento en la
demanda de cuidados paliativos. De manera general, puede afirmarse que la
provision de cuidados paliativos, requiere cualificarse (60), dado que existe una alta
demanda del servicio (61) y baja articulacion de los sistemas de salud para su
provision (62), ademas de baja preparacion de los profesionales de salud (63), todas
estas situaciones favorecen la desintegracion y bajo desarrollo del area. en el caso
particular de Colombia, segun lo reportado por el Atlas de cuidado paliativo (64),
hay menos de 0.5 servicios de cuidados paliativos por millon de habitantes, un
consumo de 6,7 mg de opioides por habitante por afio, baja coordinacion entre
prescriptores y reguladores, ademas de baja inclusion de la teméatica en la formacién

pre y posgradual de profesionales de la salud.

Desde el punto de vista normativo, Colombia ha desarrollado una legislacion
especifica y relacionada con el derecho a recibir cuidado paliativo -Ley de cuidado
paliativo, de cancer en el adulto, de cancer infantil, y reglamentacion sobre la
eutanasia- que, hasta el momento han dejado de manifiesto la necesidad y
obligatoriedad en la provisiébn de cuidados paliativos, por lo que es necesario

conocer la prevalencia de estos en nuestro medio

Coincidiendo con estudios similares publicados, ante la pregunta sorpresa reflexiva,
existe un considerable porcentaje de personas con enfermedades cronicas, en los
que el profesional responde que “no se sorprenderia”, sumando al menos un
indicador clinico positivo de progresion y gravedad con los que se identificaron asi
los casos NECPAL positivos. Varios estudios indican una alta concordancia entre la
pregunta sorpresa y la presencia de al menos un indicador adicional de la seccidn
3 del NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017 utilizado en este estudio. (65).
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De las 611 persona que se ingresaron al estudio el 18.82% tuvieron los criterios de
necesidad de cuidados paliativos, con un promedio de edad de 83 afios, como en
la distribucion general de la poblacién colombiana la mayoria mujeres y con un

promedio de estancia en el programa de 16 meses.

La aplicacion del instrumento NECPAL CCOMS-ICO®© VERSION 3.1 2017 en este
grupo de personas, deja ver que son mas frecuentes los conceptos de progresion
de la enfermedad, pues estos determinan mas la necesidad del cuidado, las
enfermedades cronicas definidas en el instrumento, tienen unas caracteristicas de
severidad para definir la necesidad de cuidado paliativo, pero en la poblacion
estudiada, si bien las enfermedades crénicas estan presentes, no tienen la
severidad que el instrumento propone para entrar en la definicibn de ameritar

cuidados paliativos.

Los estudios de prevalencia de la necesidad de cuidados paliativos se han realizado
con mas frecuencia en poblaciones institucionalizadas. En Colombia solo se han
realizado estudios de programas de atencion, pero no se han realizado busquedas
de la necesidad de cuidados paliativos en la poblacién, solo hasta el afio anterior se
realizd la primera validacion de este instrumento que menciona la guia de practica

clinica del ministerio de salud en 2016.

La hospitalizacion en el domicilio como extension de la atencién hospitalaria y como
parte de la red de prestacion de servicios de salud en el pais, se ha incrementado
en la medida que la poblacion con enfermedades crénicas aumenta, y su cuidado
debe hacerse por mucho tiempo, sin embargo las personas que son atendidas no
tienen una calificacion de la severidad, por lo que no se conoce la necesidad de
cuidados paliativos en esta poblacién, este estudio deja ver que un porcentaje
significante debe ser atendida con parametros diferentes a los de la enfermedad
general. Por lo que la aplicacion de manera regular de este instrumento dejaria

visibilizar la realidad de la necesidad de cuidado en nuestro pais.
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El instrumento NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017 es de aplicacion rapida
y sencilla como lo descrito en el estudio de validez facial del mismo, sin embargo,
la pregunta sorpresa tiene una subjetividad que precisa de un profesional tratante

que tenga entrenamiento y claridad en el momento de dar su opinion.
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11.CONCLUSIONES

La prevalencia de necesidad de cuidado paliativo encontrada en una poblacion de
personas mayores de 60 afios, con enfermedad crénica, atendida durante seis
meses en su domicilio, por una Institucion prestadora de servicios de salud en casa

en 24 municipios del departamento del Valle del Cauca fue del 18.82%.

Las personas con necesidad de cuidado paliativo y con posibilidad de fallecer en los
siguientes doce meses a este estudio, son personas con un promedio de edad de
85 afos, en una proporcion por sexo similar, el 80% residen en 6 municipios del
area de influencia de la institucién prestadora (24 municipios del Valle del Cauca),
pertenecen al régimen contributivo de salud, y permanecen significativamente

menos meses en el programa.

Los indicadores generales de progresion de la enfermedad en los ultimos seis
meses no relacionados con un proceso intercurrente reciente o reversible, que
generaron declive nutricional (necesidad de suplementacién nutricional por perdida
de peso mayor al 10%), progresion del deterioro funcional medido por las escalas
de Barthel (perdida de dos o mas ABVDs) o Karnofsky, o declive cognitivo (Deterioro
en el Minimental mayor a 5 puntos), y la mayor dependencia en el grupo NECPAL+,

fueron los mas determinantes.

El diagndstico clinico que presentaron los pacientes con necesidad de cuidados
paliativos con criterios de severidad fue la demencia, los otros si bien se presentaron
con frecuencia en el grupo de estudio, la severidad de cada una de ellas no fue

significativa.
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12. RECOMENDACIONES

Ante el creciente nimero de personas que envejecen, con patologias crénicas, que
deben ser atendidas por largo tiempo en sus domicilios por instituciones prestadoras
de servicios de salud en casa, es necesario definir las caracteristicas de esa
poblacién, puesto que brindarles un manejo con enfoque paliativo mejora las

condiciones del paciente, su familia y la efectividad del modelo de salud.

La medicion de necesidades de cuidados paliativos en una poblacién debe hacerse
con base en el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®© VERSION 3.1 2017, que es un
instrumento validado, y propuesto en 2016 por el Ministerio de Salud en la Guia de
Practica Clinica para la atencién de pacientes en Cuidado Paliativo.

Todas las instituciones que prestan servicios de cuidados en el domicilio deben
incorporar el instrumento NECPAL CCOMS-ICO© VERSION 3.1 2017 en la

valoracion de los pacientes que atienden.

La academia y las asociaciones deben promover el uso del instrumento NECPAL
CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017 con el propdsito de brindar atencién temprana a
las personas con necesidad de cuidados paliativos.

La difusion de derechos de las personas acerca de las reglamentaciones sobre
eutanasia y suicidio asistido, debe promover la atencion paliativa temprana, para
gue la ausencia de esta, no se convierta en la causa de solicitud de estos nuevos

derechos.
Es pertinente pensar que el grupo de personas con dafio permanente de su estado

funcional, que envejecen en esas condiciones por la oportunidad de tener

tratamientos para sus condiciones que les permiten mayor sobrevida, es un grupo
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gue crece silenciosamente, que necesita un enfoque de cuidado diferencial, y debe

valorarse como un grupo epidemiologicamente diferente.
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ANEXOS

Anexo A. Disefio Administrativo

Prevalencia de necesidades de
cuidados paliativos en una poblacién de
Nombre del proyecto: pacientes con enfermedad crénica
atendida por una institucion prestadora
de servicios de salud en casa

Concepto del Gasto Valor Unitario | Cantidad | Valor Total

1 | Honorario Investigador (Hora) $39.604 660 | $26.138.614

2 | Honorario Auxiliar Administrativa $12.376 165| $2.042.079

3 | Alquiler espacio oficina (Hora) $2.970 330 $980.198
Honorario  servicios  generales

4 | (Aseo) $7.149 90 $643.366

5 | Alquiler espacio oficina (Hora) $2.970 330 $980.198

6 | Alquiler 2 computadores (Dia) $10.000 105| $1.050.000

7 | Internet 10 GB (Mes) $70.000 3 $210.000

8 | Telefonia Celular 1 linea llimitada $58.000 3 $174.000
Insumos de papeleria e impresiones

9| (Mes) $50.000 3 $150.000
Transporte: Desplazamientos a

10 | Palmira 2 x semana $35.000 30| $1.050.000
Transporte: Desplazamientos a

11 |Bogota $320.000 2 $640.000
Hoteles y Restaurantes en

12 | desplazamientos a Bogotéa $250.000 2 $500.000

13| Correccién de estilo documento final $250.000 1 $250.000

14 | Traduccion Ingles (Pagina) $5.000 90 $450.000

$35.258.455

Gasto por rubros Valor Unitario | Cantidad | valor Total

1| Honorarios $28.824.059

2 | Logistica $3.394.396

3 | Insumos $150.000

4 | Transporte y consumos $2.190.000

5 | Varios $700.000

6 | Imprevistos (7% del valor total) $2.468.092

$37.726.547

Anexo B. Cronograma De Actividades
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Semana
Actividad

10

11

12

13

Presentacion de
proyecto a la IPS

Aceptacion de la
propuesta por la junta
directiva

Preparacion de
instrumentos

Planeamiento de las
actividades con
direccién medica

Convocatoria a
meédicos de la IPS

Reuniones de
capacitacion meédicos
de la IPS

Reunion  para la
realizacion de la
pregunta sorpresa

Busqueda de
registros clinicos en
las bases de la IPS

Registro de los datos

Andlisis de los datos

Presentacién de datos
alalPS
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Anexo C. Instrumento NECPAL

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017

Pregunta Sorpresa (PS) (a/ entre profesionales):

¢Le sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del préximo

’ S|, me sorprenderia = NO es NECPAL

afo?
NO me sorprenderia
v Parametros
NECPAL
Demanda: ¢Ha habido alguna expresién implicita o explicita de limitacion de esfuerzo
“Demanda” o | terapéutico o demanda de atencion paliativa de paciente, familia, o miembros del 1
“Necesidad” equipo? _ i i i
Necesidad: Identificada por profesionales miembros del equipo 2
Indicadores . . -
0,
clinicos Declive nutricional Pérdida de peso >10% 3
generales de ] fsky hel > 309
progresion . . Dete_rloro Karnofsky o Barthel > 30%
" Los alimos 6 Declive funcional Pérdida de >2 ABVDs 4
meses
- No
relacionados
€on proceso Declive cognitivo Perdida =25 Mini mental o > 3 Pfeiffer 5
intercurrente
reciente
/reversible
Dependencia Karnofsky <50 o Datos clinicos anamnesis 6
severa Barthel <20
Caidas Ulceras por
Sindromes presion - Datos clinicos anamnesis
s Disfagia Delirium . o . 7
Geriatricos A > 2 sindromes geriatricos (recurrentes o persistentes)
Infecciones a
repeticion
Sintomas
persistentes -
Dolor, Dolor, Debilidad, Checklist sintomas (ESAS) 8
Debilidad, Anorexia, Digestivos > 2 sintomas persistentes o refractarios
Anorexia,
Digestivos
Distres _y/o Trastorno Deteccion de Malestar Emocional (DME) > 9 9
Aspectos adaptativo severo
sicosociales ili i L . -
P Vulnerabilidad social Valoracion social y familiar 10
severa
Multimorbilidad >2 enf,e_rmedades o condiciones crénicas avanzadas (de la lista de indicadores 11
especificos)
Uso de Valoracion de la > 2 ingresos urgentes o no planificados 6 meses
reCUISOS demanda o intensidad | Aumento demanda o intensidad de intervenciones (atencién 12
intervenciones domiciliaria, intervenciones enfermeria, etc.)
Cancer, EPOC, ICC, y
Indicadores Hepatica, y Renal,
especificos de | AVC, Demencia,
severidad / | Neurodegenerativas, Ver ANEXO 1 13
progresion de | SIDA, otras
la enfermedad | enfermedades
avanzadas

Si presenta por lo menos 1 parametro NECPAL: NECPAL +
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CRITERIOS NECPAL SEVERIDAD / PROGRESION / ENFERMEDAD AVANZADA

M@)(3)(4)

Enfermedad Oncoldgica.

Céancer metastésico o loco regional avanzado.

en progresion (en tumores sélidos)

Sintomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar
optimizar el tratamiento especifico

Enfermedad pulmonar crénica.

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre
exacerbaciones

Confinado a domicilio con limitacion marcha

Criterios espirométricos de obstruccion severa (VEMS) o
criterios de déficit restrictivo severo (CV forzada <40%)
Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia cronica
domiciliaria.

Necesidad corticoterapia continuada

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

Enfermedad cardiaca crénica.

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre
exacerbaciones

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Ill o IV, enfermedad
valvular severa no quirdrgica o enfermedad coronaria no
revascularizable

Ecocardiografia basal: FE<30% o HTAP severa (PAPs> 60)
Insuficiencia renal asociada (FG<30 I/min)

Asociacion con insuficiencia renal e hiponatremia persistente

Demencia GDS 2 6¢
Progresién declive cognitivo, funcional, y/o nutricional
indice Fragilidad = 0.5 (Rock Wood K et al, 2005)
Fragilidad Evaluacion geriétrica integral sugestiva de fragilidad avanzada

(Stuck A et al, 2011)

Enfermedad neurolégica vascular (ictus)

Durante la fase aguda y subaguda (3 meses post-ictus): estado
vegetativo persistente o de minima conciencia> dias

Durante la fase cronica (> 3 meses post-ictus): complicaciones
médicas repetidas (o demencia con criterios de severidad post-
ictus).

Enfermedad neurolégica degenerativa: ELA, EM,
Parkinson

Deterioro progresivo de la funcion fisicay / o cognitivas
Sintomas complejos y dificiles de controlar

Disfagia / trastorno del habla persistente

Dificultades crecientes de comunicacion

Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia
respiratoria

Enfermedad hepatica cronica.

Cirrosis avanzada estadio Child C (determinado fuera de
complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el
tratamiento), MELD-Na> 30 o ascitis refractaria, sindrome
hepato-renal o hemorragia digestiva alta por hipertension
portal persistente a pesar de optimizar tratamiento.
Carcinoma hepatocelular en estadio C o D

Insuficiencia renal crénica

Insuficiencia renal severa (FG <15) en pacientes no candidatos
o con rechazo a tratamiento sustitutivo y / o trasplante

(1) Usar instrumentos validados de severidad y/o prondéstico en funcién experiencia y evidencia. (2) en todos los casos, valorar
también distrés emocional o impacto funcional severos en paciente (y/o impacto familia) como criterio de necesidades
paliativas. (3) en todos los casos, valorar dilemas éticos en toma decisiones. (4) Valorar siempre combinacion con

Multimorbilidad
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