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Resumen

Necesidades de atencion paliativa en adultos con cancer en un centro oncoldgico de la

ciudad de Valledupar

Objetivo: Elaborar el perfil de las necesidades de atencidn paliativa en adultos con cancer en un

centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar.

Metodologia: Es un estudio cuantitativo, de corte transversal, observacional. Se realizd
mediante la utilizacién del instrumento NECPAL por parte de especialistas oncélogos de un
centro oncoldgico, aplicado a pacientes adultos con diagndstico de cancer de cualquier tipo, en
el servicio de consulta externa, durante finales del afio 2022 e inicio del 2023. Los criterios de
seleccion de la poblacién fueron tener 18 afios en adelante, y no estar en fase de final de vida

Resultados: El grupo de estudio estuvo conformado por 299 pacientes, encontrandose que el
24,4% tuvo necesidades de atencion paliativa. También se encontr6 que el 50,7% de los
pacientes identificados como NECPAL+ correspondian al estadio evolutivo 3, el cual es el mas
alto dentro de la clasificacion. Por dltimo, se identifico la existencia de una asociaciéon moderada

significativa entre el rango de edad y la clasificacion NECPAL.

Conclusiones: En relacion con las necesidades de atencién paliativa, el 24,4% de la poblacion
de pacientes que participaron del estudio se clasificaron como NECPAL positivo (+), de los cuales
20,5% se encontraban en estadio 1, el 28,8% en estadio 2 y finalmente el 50,7% en estadio 3. A
excepcion de la edad, el resto de las variables sociodemograficas no tuvieron relevancia

significativa con respecto a las necesidades de cuidados paliativos.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Neoplasias, Oncologia Médica, Instituciones Oncoldgicas.
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Abstract

Palliative care needs of adults with cancer in an oncology center in Valledupar

Objective: To profile the palliative care needs of adults with cancer in an oncology center in
Valledupar.

Methodology: This is a quantitative, cross-sectional, observational study. It was carried out
through the use of the NECPAL instrument by oncology specialists of an oncology center, applied
to adult patients diagnosed with cancer of any type, in the outpatient service, during the end of
the year 2022 and the beginning of 2023. The selection criteria of the population were to be 18
years of age and older, and not to be in the end-of-life phase.

Results: The study group consisted of 299 patients, 24.4% of whom had palliative care needs. It
was also found that 50.7% of the patients identified as NECPAL+ corresponded to stage 3, which
is the highest in the classification. Finally, the existence of a significant moderate association
between age range and NECPAL classification was identified.

Conclusions: In relation to palliative care needs, 24.4% of the population of patients who
participated in the study were classified as NECPAL positive (+), of which 20.5% were in stage 1,
28.8% in stage 2 and finally 50.7% in stage 3. With the exception of age, the rest of the
sociodemographic variables did not have significant relevance with respect to palliative care

needs.

Key words: Palliative care, Neoplasms, Medical Oncology, Cancer Care Facilities.
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Introduccion

Los cuidados paliativos en Colombia presentan falencias relacionadas con mdultiples factores
dentro de los que destacan principalmente los educacionales, las disposiciones normativas del
sistema de salud, los modelos de atencion de las entidades administradoras de planes de
beneficios y los prestadores de servicios de salud. Si bien se ha avanzado mucho en esta materia
en las ultimas dos décadas, todavia falta mucho para estar cerca de proporcionar un cuidado de
atencion paliativa idéneo y oportuno. Lo cierto es que el incremento en las necesidades de
cuidados paliativos es cada vez mayor, siendo las enfermedades oncolbgicas las principales
patologias con altas demandas de este tipo de atencion. La literatura describe ampliamente la
imperiosa necesidad de incorporar de manera temprana los servicios de cuidados paliativos, ya
gue esta inclusion repercute positivamente en la evolucion de los principales sintomas

desencadenantes de sufrimiento y mala calidad de vida (1).

Las ciudades intermedias y mas alejadas de las ciudades capitales tienden a ser las de menor
cobertura y oferta de servicios de salud, situacion que no es ajena a los programas y servicios
en cuidados paliativos, por lo que se hace necesaria la ejecucion de trabajos de investigacion
gue ayuden a corroborar las caracteristicas de la atencién en los principales centros de salud
existentes, con el propésito de generar mejores resultados de atencién sobre todo en zonas

rurales aledafas.

A pesar de que los alcances de esta investigacion estan delimitados a un solo centro oncolégico,
se debe gestionar el desarrollo 0 expansion de estudios a mayor escala que puedan penetrar en
las diferentes areas involucradas con este tema, incorporando los distintos entes territoriales de

salud y con una amplia participacion ciudadana.

El propdsito de este estudio es aportar en la consecucién de herramientas practicas que ayuden
a identificar los aspectos clinicos mas sobresalientes que padecen los pacientes con cancer,
para generar un impacto terapéutico sobre su condicién y, de alguna manera, fortalecer la red

multidisciplinaria de equipos que conforman las instituciones de atencién oncoldgica.
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Para este proyecto se definié un enfoque de investigacion cuantitativa, con un disefio de alcance
descriptivo. Por las caracteristicas de la poblacion, al tratarse de pacientes oncoldgicos
susceptibles a multiples padecimientos y el hecho de que haya pocos o nulos antecedentes de
estudios previos, representa un gran logro para la comunidad y para el personal relacionado con
estos servicios, ya que consigue generar resultados directos con bases cientificas de un
fendbmeno poco estudiado en el &mbito de la salud en la region.

Esta investigacion se presenta en 6 capitulos asi:

En el capitulo 1, se expone el planteamiento del problema de investigacion y se incluyen
elementos estratégicos del proyecto como la justificacion, pregunta de investigacion, objetivos y

conceptos centrales de la investigacion.

El capitulo 2 presenta referentes tedricos de esta investigacion, el cual contiene elementos del

conocimiento de los que se hizo uso para abordar el fenémeno y problema de investigacion.

El capitulo 3 da cuenta del disefio de investigacion seleccionado y los elementos metodolégicos

definidos para dar respuesta al problema de investigacion y cumplir con los objetivos planteados.

En el capitulo 4 se definieron las consideraciones y principios éticos indispensables para el

desarrollo de este estudio.

En el capitulo 5 se presentan los resultados que permitieron obtener el perfil de las necesidades
de cuidado paliativo en la poblacion estudiada.

En el capitulo 6 se discuten los resultados de la presente investigacion, teniendo en

consideracion la evidencia disponible a partir de otros estudios de investigacion sobre el tema.

En el capitulo 7 y 8 se presentan las conclusiones de este estudio y se plantean una serie de
recomendaciones para la investigacion futura en relacion con las necesidades de atencion
paliativa de los pacientes con cancer. Finalmente, se encuentran los anexos que forman parte

integral del presente estudio.
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1. Planteamiento del problema

En el transcurso de las Ultimas décadas y a pesar de las mejoras constantes en las terapias
contra el cancer, en el afio 2020 la Agencia Interna para la Investigacion del Cancer notifico cerca
de 10 millones de muertes causadas por cancer alrededor del mundo y actualmente en el afio
2023 las tasas de incidencia de todos los tipos de cancer siguen aumentando. Aunque la
enfermedad no puede curarse ni siquiera con las mejores modalidades de tratamiento
disponibles, se ha logrado un mejor control de la progresion del cancer y cada vez mas pacientes
con enfermedad metastasica tienen una expectativa de vida mayor. En este orden de ideas se

ha venido fortaleciendo la creciente necesidad de apoyo y atencién paliativa (1).

Se calcula que afio tras afio, en todo el mundo, 40 millones de personas, de las cuales un gran
porcentaje de ellas (78%), viven en paises pobres o de ingresos bajos, necesitan cuidados
paliativos. En la poblacion infantil, se estima que el 98% de los nifios que necesitan cuidados
paliativos viven en paises de ingresos bajos, la mitad de ellos en Africa (2).

A nivel mundial, se deben afrontar muchos obstaculos para lograr atender las necesidades de
atencion paliativa: Medidas politicas que fortalezcan las legislaciones y los sistemas sanitarios
obligando a prestar una oportuna e idénea atencion paliativa, mejoramiento en la formacién en
cuidados paliativos, ya que la ensefianza universitaria actual a personal de salud es insuficiente,
y garantias para el acceso a opiaceos como medicamentos esenciales de acuerdo al

cumplimiento de las convenciones internacionales (2).

La OMS describe que cerca del 80% de los pacientes con cancer que se encuentran en la fase
terminal de la enfermedad necesita atencion paliativa, y alrededor del 50 % de los pacientes con
SIDA requiere de estos servicios 0 atencion en el transcurrir de sus padecimientos (2). En paises
subdesarrollados, donde los sistemas sanitarios son deficientes y no se cuenta con programas
de diagnéstico precoz, se estima que cerca del 80% de los pacientes oncoldgicos son
diagnosticados en fases muy avanzadas, lo que conlleva a quedar excluidos de un enfoque
terapéutico idoneo y oportuno, empeorando el prondstico de la enfermedad. Para estos paises,

la deficiencia en los cuidados paliativos representa un gran problema de salud publica (2).
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Los cuidados paliativos se constituyen como un componente indispensable para un plan o
programa integral oncoldgico; ya que responden a las necesidades de los pacientes y sus
familiares en las fases avanzadas de la enfermedad. Este tipo de servicios deben estar
orientados a prevenir, detectar y planificar estrategias de atencion y manejo del céncer,
respondiendo a las distintas necesidades de este tipo de poblacion y propendiendo por el buen
uso de los recursos en pro de una atencion global pero estandarizada. De este modo, queda
claro que los programas de cuidado paliativo oncoldgico deben estar incluidos en una estrategia
dirigida al fortalecimiento de las distintas areas relacionadas con esta materia y que esta
caracterizacion debe ampliarse también a protocolos de atencion dirigidos a pacientes con otros
tipos de patologias, siguiendo el ejemplo de los programas de servicios de oncologia (3).

En Latinoamérica existen 1.562 servicios de cuidados paliativos, 2,6 por cada millon de
habitantes, cifra que no alcanza a cubrir las necesidades de toda la poblacion (4). Los paises con
mayor tasa de equipos de cuidados paliativos por millon de habitantes son Uruguay (24,5), Costa
Rica (14,74) y Chile (13,41). En la cola estan Guatemala, Honduras (ambos con 0,64) y Peru
(0,58). De estos servicios, 1.173 estan integrados en hospitales. Bolivia (0,89) y Ecuador (0,83)
tienen la mayor tasa de estos recursos. En El Salvador y Republica Dominicana no se ha

registrado ninguno (5).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) indica que, en consecuencia, del incremento de
enfermedades no transmisibles como cancer, patologias cardiovasculares, entre otras, y sumado
al proceso de envejecimiento de la poblacion mundial, se pronostica que aumentara

considerablemente la necesidad global de atencién en cuidados paliativos (4).

En Colombia, segun el Observatorio Colombiano de Cuidados Paliativos, para el afio 2019, 3 de
cada 10 personas murieron necesitando cuidados paliativos. Entre el 40 y el 56 % de la poblacion
adulta que fallecid, necesitd atencién paliativa al final de la vida. Aproximadamente una tercera
parte de las muertes en el pais fueron causadas por cancer y enfermedad isquémica crénica del
corazon (6). Esto evidencia la importancia de evaluar las necesidades de atencion paliativa en
todo el territorio nacional, y denota la gran incidencia de cancer como unas de las patologias con

méas demanda de atencién paliativa sobre todo al final de la vida.
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A pesar de estos datos no es claro el panorama para las rutas de atencion relacionadas a los
cuidados paliativos, por lo que esta investigacion cobra gran relevancia toda vez que contribuiria
a generar conductas clinicas especificas que conlleven a fortalecer los procesos de
caracterizacion de este tipo de necesidades, los cuales pueden articularse desde los niveles
basicos de atencion propendiendo por estandarizar protocolos de integracion de cuidados
paliativos tempranos desde todos los &mbitos posibles que se encuentren en el sistema de salud

nacional.

Segun estadisticas del observatorio colombiano de cuidados paliativos en el departamento del
Cesar, el 49 % de los adultos que fallecieron necesitaron cuidados paliativos al final de la vida
(6). Lo que llama la atencién es que, a pesar de contar con 16 servicios habilitados para la
atencion de cuidados paliativos se sigan presentado estas cifras en este departamento,
permitiendo entender que las barreras de acceso al cuidado paliativo no permiten que la

poblacion que lo requiere acceda de manera oportuna y eficaz.

El cancer es la tercera causa de muerte en el departamento del Cesar, de los cuales, el cancer
de mama, de cuello uterino y la leucemia son los mas frecuentes. En el 2020, de acuerdo a la
secretaria de salud departamental, por cada cien mil habitantes, 85 personas murieron de algin
tipo de cancer. Ese mismo afo, la entidad reporté que 141 pacientes fueron diagnosticadas con
cancer de mama y cuello uterino, de las cuales 90 pacientes se encontraban en la capital,
Valledupar (7).

Es trascendental conocer con exactitud las necesidades de atencion paliativa en las ciudades
intermedias, y que estas puedan ser delimitadas por el tipo de enfermedad que genere su
atencion, para poder contar con un panorama claro y real sobre la prestacion de este importante
servicio. Por lo anteriormente planteado surge la necesidad de determinar las necesidades de

atencion paliativa en adultos con cancer en un centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar.

1.1. Justificacion

Los cuidados paliativos deben dar respuesta a las necesidades de los pacientes y de sus

cuidadores, sobre todo en fases avanzadas y terminales de la enfermedad empleando de forma
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eficiente los recursos profesionales y cientificos disponibles. Sus objetivos principales son el
manejo del dolor, de diferentes sintomas fisicos, de resolucion de necesidades de orden
espiritual, social y emocional y de consideraciones préacticas del cuidado de los pacientes y de
sus cuidadores. Para ello, resulta fundamental transmitir eficazmente informacién y mantener
una adecuada comunicacion, asi como un irrestricto apoyo emocional, que asegure al enfermo
la posibilidad de ser escuchado, de poder participar en la toma de decisiones, recibir respuestas
claras y honestas y expresar sus emociones. Asegurando de este modo la continuidad asistencial
durante la evolucion del proceso, estableciendo mecanismos que coordinadamente integren los

diferentes niveles y recursos implicados (8).

Las prioridades de los pacientes son: manejo y control de los sintomas, evitar una prolongacion
inapropiada de su situacion, palear el sufrimiento, tener una sensacion de control en la toma de

decisiones, no ser una carga y estrechar los lazos con sus seres queridos (8).

Los pacientes pueden ser tratados en paralelo con expertos en oncologia o, en caso de
necesidades mas complejas, exclusivamente por profesionales multidisciplinarios especializados
en cuidados paliativos. Aqui, uno de los principales desafios es la identificacion adecuada de los
pacientes que necesitan atencién paliativa. Se ha demostrado que la integracion oportuna de
cuidados paliativos inmediatamente después de su diagndéstico mejora la calidad de la atencion,

reduce los costos e incluso puede aumentar el tiempo de supervivencia de los pacientes (9).

Cabe destacar que en la medida que se logre identificar de manera oportuna las necesidades de
atencion paliativa en un entorno especifico, en este caso en el departamento del Cesar y en los
principales centros oncolégicos de la ciudad de Valledupar su capital, se podra contar con mayor
evidencia que permita atender la cada vez més creciente problemética de salud relacionada con
este tipo de patologias y ayudar a fortalecer las politicas de salud publica dirigidas a mejorar los
indicadores territoriales de prestacion del servicio, ya que mientras no se evidencien cifras reales
de las necesidades de atencién paliativa en pacientes oncolégicos, no se lograra delimitar la

magnitud del problema y su impacto sobre la salud de la poblacion.

Con todo esto se busca estar mas cerca de garantizar atencion efectiva a mas personas que afio

tras afio mueren necesitando el servicio, ayudando a disminuir los porcentajes de dolor y
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sufrimiento al final de la vida, lo cual representa uno de los objetivos principales de los cuidados

paliativos.

Lo anterior también se encuentra soportado y justificado por asociaciones cientificas e
internacionales como la Alianza Mundial de Hospicios y Cuidados Paliativos (WHCPA por sus
siglas en inglés), que presenté como lema para el afio 2021 "No dejar a nadie atras: equidad en
el acceso a los cuidados paliativos", con el fin de concientizar a la poblacion en general y a las
entidades de salud sobre la importancia que revisten los cuidados paliativos a nivel mundial.

Todo esto puede transformarse en un respaldo cientifico-técnico que apoya a todo el conjunto
de actores que participan en la atencion paliativa, desde el personal médico el cual podra
fortalecer su capacidad de servicio, hasta las familias, cuidadores y por supuesto los pacientes

gue seran los principales beneficiarios de estos servicios.

Esta investigacion plantea un reto dados los pocos antecedentes de este tipo de clasificacion de
necesidades de atencién paliativa en servicios de salud ambulatorios, lo que se transforma en
un hecho novedoso en materia investigativa en el ambito nacional y repercute sobre la practica
clinica, generando un impacto positivo incluso en la toma de decisiones terapéuticas

relacionadas con los manejos de esta poblacién de pacientes.

El aporte social de este estudio resulta determinante y forma parte de la esencia misma de los
cuidados paliativos, otorga nuevas herramientas que proporcionan criterios concretos de
necesidades de atencion fundamental para un grupo de pacientes con altas necesidades de
cuidado, y cobra mayor importancia el hecho de que no solo serd capaz de identificar la
prevalencia de este tipo de necesidades clinicas sino también el prondstico de vida de los
pacientes con cancer, lo cual representa una base indispensable para el manejo integral de este

grupo especifico de estudio.

1.2. Pregunta de investigacion

¢, Cudles son las necesidades de atencién paliativa en una poblaciéon de pacientes adultos con

cancer de un centro oncolégico de la ciudad de Valledupar?
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1.3. Objetivos

1.3.1. Objetivo general

e Elaborar el perfil de las necesidades de atencion paliativa en adultos con cancer en un

centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar.

1.3.2. Objetivos especificos

e Describir las caracteristicas sociodemograficas que predominan en los pacientes con
cancer con necesidades de atencioén paliativa.

e Describir las necesidades de atencién paliativa en pacientes con cancer y su estadio
evolutivo.

e Comparar el estadio de las necesidades de atencidn paliativa identificadas a partir de las

caracteristicas sociodemogréficas de los participantes.
1.4. Conceptos

1.4.1. Necesidad de atencion paliativa:

Personas en situacion de enfermedad crénica, avanzada o terminal que requieren medidas
paliativas, especialmente en servicios generales (Atencion Primaria, servicios hospitalarios

convencionales y otros) (2).
1.4.2. Adultos con céancer:

Personas mayores de 18 afios que padecen un conjunto de enfermedades que se pueden
originar en casi cualquier 6rgano o tejido del cuerpo cuando células anormales crecen de forma
descontrolada, sobrepasan sus limites habituales e invaden partes adyacentes del cuerpo y/o se

propagan a otros érganos (2).
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2. Referentes tedrico-conceptuales

2.1. Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos forman parte de una atencion integral dirigida a mejorar la calidad de vida
de los pacientes (adultos y nifios) y sus familiares o cuidadores cuando enfrentan dificultades
relacionadas directamente a enfermedades potencialmente mortales. Previenen y alivian el
sufrimiento mediante la identificacibn oportuna, la evaluacion y manejo del dolor y otras

complicaciones, las cuales pueden ser de origen fisico, psicosocial o espiritual (2).

Tratar el sufrimiento implica afrontar problemas no solo centrados en los sintomas fisicos. Los
programas de asistencia paliativa laboran conjuntamente para apoyar a los pacientes también
de manera holistica. Se puede decir que se incluye atencién de necesidades y apoyo psicolégico,
durante todos los procesos incluido el duelo. De manera que una correcta atencién paliativa logra

respaldar al enfermo activamente todo el tiempo que sea posible, incluso hasta la muerte (2).

Muchas patologias necesitan cuidados paliativos. Dentro de las cuales tenemos enfermedades
cronicas tales como: enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34 %), enfermedades
respiratorias crénicas (10,3%), sida (5,7%) y diabetes (4,6%). Otras pueden requerir asistencia
paliativa; por ejemplo, insuficiencia renal, enfermedades hepaticas cronicas, esclerosis multiple,
enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neuroldgicas, demencia, anomalias

congénitas y tuberculosis resistente a los medicamentos (2).

Resulta determinante que se reconozca la necesidad de generar evidencia que posicione cada
vez mas la funcionalidad de los cuidados paliativos para que se puedan adherir efectivamente a
los diferentes programas de especialidades médicas que necesiten el control de patologias
cronicas y oncoldgicas, lo cual representa los principios bésicos de la atencion paliativa y para lo
cual es importante continuar nutriendo sus bases con sustentos investigativos sélidos y concisos

gue pueden ser facilmente adaptables a la practica clinica.
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2.2. Cancer y cuidados paliativos

El cancer representa una de las enfermedades con mayor demanda de necesidades de cuidados
paliativos, es importante que se dé una correcta integracion entre oncologia y cuidados paliativos,
la cual debe basarse en conocimientos y habilidades especificas de dos modos de atencion: el
enfoque dirigido a la neoplasia, cuyo principal objetivo es el tratamiento de la enfermedad; y otro

enfoque dirigido a la persona, que se centra en el paciente con dicha patologia (10).

Ademas de diferentes guias internacionales existen muchas investigaciones que avalan la
integracion de oncologia y cuidados paliativos apuntando a numerosos beneficios para la salud
de estos pacientes, tales como: aumento de la supervivencia, control de sintomas, disminucion
de la ansiedad y la depresion, menor uso de tratamientos indtiles al final de la vida, mayor grado
de satisfaccion en la familia, mejor calidad de vida, y menor uso de los recursos sanitarios en

general (10).

A pesar de que se ha confirmado la eficacia en pacientes con céancer, los cuidados paliativos
tempranos estan lejos de ser una realidad, ya que la demanda es cada vez mayor y dificulta el
poder cubrir todas las necesidades de atencion. Ademas, los datos acerca de la carga de
sintomas y las necesidades de atencion de los pacientes son incompletas, lo cual entorpece aun

mas la implementacion de estos servicios (10).

Para desarrollar conceptos sobre cuidados paliativos individualizados, se deben tener en cuenta
las similitudes y diferencias entre los diferentes tipos de cancer con sus efectos especificos de la
enfermedad sobre el bienestar de los pacientes. Temel y colaboradores (11) informaron mayores
efectos en las intervenciones tempranas de cuidados paliativos en pacientes con cancer
gastrointestinales y de pulmén recién diagnosticados, adaptdndose a los requerimientos y
necesidades exigentes de este grupo, el cual amerita abordajes mayores que otro tipo de
enfermedades oncoldgicas. Estos efectos generados por intervencion temprana en necesidades
de cuidados paliativos estan mediados no solo por el tipo de cancer y su estadio sino también
por distintos aspectos tales como antecedentes psicosociales, culturales, étnicos, entorno

familiar y lugar de residencia de los enfermos (por ejemplo, areas rurales versus urbanas) (11).
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2.3. Necesidades de atencion paliativa en pacientes con cancer

A pesar de todos estos efectos beneficiosos, los cuidados paliativos siguen limitados a la
atencion de pacientes con cancer avanzado en fase terminal. Basicamente porque la
identificacion de necesidades de cuidados paliativos representa un reto en la mayoria de
pacientes con cancer, quizds por la variabilidad en la evolucion de la enfermedad, por
desconocimiento del personal de la salud, o por sistemas sanitarios deficientes (12). Como
consecuencia de esto en el transcurso de los Ultimos afios se han venido desarrollando algunas
herramientas que ayudan a identificar oportunamente las necesidades de cuidados paliativos.
Sin embargo, estas son poco idéneas para la practica médica diaria, ya que estan constituidas
por demasiados elementos de evaluacion clinica, que amerita mayor tiempo para su realizacion
(12).

En el estudio de Erners et al. (12) en Paises Bajos, en el cual participaron 12 oncélogos que
evaluaron a 379 pacientes, se evidenciO la efectividad de la doble pregunta sorpresa, la cual esta
conformada por la pregunta sorpresa original que genera la siguiente interrogante: “;Me
sorprenderia si este paciente muriera dentro de los proximos 12 meses?” para determinar con
esto que si la persona se encuentra lo suficientemente fragil como para que el empeoramiento
de su condicion o por sus enfermedades concomitantes pueda significar el final de su vida. Sin
embargo, esta pregunta tiene poca eficacia como herramienta predictiva de muerte dentro del
periodo comprendido entre los 6 a 18 meses posteriores a la evaluacion (prondéstico). Por esta
razon, se introdujo una pregunta sorpresa adicional (doble pregunta sorpresa): “;Me
sorprenderia si este paciente todavia esta vivo después de 12 meses?”. La pregunta sorpresa

adicional solo se debe realizar en caso que la pregunta sorpresa original de como respuesta un

no-.

Con esta investigacion se demostré que la doble pregunta sorpresa genera gran precision en la
identificacion de necesidades de cuidados paliativos en pacientes con cancer que estan en riesgo
de morir atendidos en la consulta externa de oncologia médica. Esta identific6 correctamente
qgue el 74% de los pacientes se encontraban en el Ultimo afio de vida, corroborando su gran
efectividad prondstica, mientras que con la pregunta sorpresa original la cifra fue solo de 55 %
de prediccion. Quedando en evidencia el gran valor predictivo de la doble pregunta sorpresa.

También se demuestra que la doble pregunta sorpresa logra identificar un gran ndmero de
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pacientes que no estan en su ultimo afio de vida, evitando sobrecargar innecesariamente el

servicio de cuidados paliativos (12).

Queda claro que la pregunta sorpresa original y la doble pregunta sorpresa por si solas no
identifican la prevalencia directamente de necesidades de atencién paliativa, aunque son muy

utiles en la préactica clinica (12).

Existen a su vez diferentes escalas como la PALLIA-10 desarrollada en Francia, que se trata de
un cuestionario de evaluacion de 10 elementos que se consignan en un formulario que pretende
discriminar a los pacientes segun sus necesidades de cuidados paliativos. Esta ha generado
buenos resultados en pacientes con cancer y dentro de su principal caracteristica esta que fue
disefiada para ser diligenciada incluso por los cuidadores, a pesar de sus resultados, esta
herramienta no ha sido validada en Latinoamérica y requiere de muchos estudios de viabilidad
para ser aplicada en otros paises ya que posiblemente puede ser adaptada a sistemas de salud

con estructuras desarrolladas (1).

Entre las mas conocidas de este tipo tenemos la escala NECPAL, la cual es un instrumento que
se creo partiendo de una adaptacion espafiola de las escalas Prognostic Indicator Guidance y
el Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT), cuyo propdsito principal es la
identificacion oportuna de necesidades de atencidn paliativa y prondstico de vida de los pacientes
con enfermedades cronicas o incurables. Lo conforman 14 items de respuesta dicotémica (si/no)
organizados en cuatro dimensiones: la pregunta sorpresa, eleccion o demanda de cuidados
paliativos, indicadores generales de severidad e indicadores especificos, estos Ultimos
relacionados con la complejidad de la enfermedad. Se considera NECPAL positivo a los
pacientes que cumplen con la pregunta sorpresa y tienen algun item extra positivo de las 3

secciones o dimensiones restantes (13).

Multiples estudios avalan la efectividad del instrumento NECPAL, dentro de los que destaca el
desarrollado en Barcelona-Espafa, que demuestra que tanto la pregunta sorpresa como la
escala clinica, son valiosos instrumentos de deteccion para identificar pacientes con prondstico

de vida limitado que pueden requerir cuidados paliativos (14).
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Dentro de sus ventajas esta que puede ser utilizado para evaluar pacientes que cursan con
enfermedades cronicas avanzadas y oncoldgicas, lo que lo transforma en un elemento practico
y adaptable a multiples condiciones relacionadas con necesidades de atencién paliativa.
Demostrando que por su facil aplicacion y por presentar propiedades métricas adecuadas se
convierte en una herramienta que permite una pesquisa precoz de las distintas necesidades de
atencion paliativa que nos ayuden a proporcionar un servicio completo e integral a los enfermos
(15).

Un factor importante es que sobre este instrumento se han realizado algunos estudios en
Colombia para determinar algunas de sus propiedades arrojando muy buenos resultados (16),
asi como también en diferentes investigaciones en Latinoamérica, en las que se destaca un
estudio de validacién de este instrumento el cual presenta como resultado de validez de
contenido altos indices de confiabilidad y adaptabilidad basados en un RVC (razén de validez de
contenido) cercano a 1 (0,69 y 0,753) (13). En otro estudio realizado en Argentina también se
evidenciaron resultados significativamente positivos con respecto a la derivacién oportuna a
atencion paliativa de pacientes con cancer de 3 hospitales de la ciudad de Buenos Aires (17). En
este también se demuestra la prediccion de la supervivencia de pacientes en fase avanzada de
la enfermedad, que fueron identificados como NECPAL + (con necesidades de atencion paliativa.

32,3%) del total de pacientes con cancer de la investigacion (2.104 pacientes) (17).

Queda mas que demostrada la pertinencia del instrumento NECPAL para la identificacion de
prevalencia de necesidades de atencién paliativa, asi como la aplicabilidad en los distintos

servicios de salud, lo que nos garantizara un estudio con alta credibilidad y objetividad (17).

Es indispensable delimitar las variables mas importantes involucradas en cada uno de estos
instrumentos o herramientas, ya que esto sirve para robustecer la evidencia cientifica y tener
bases claras para poder avanzar hacia metas especificas de atencion. Para ello es clave
entender que se debe iniciar por lo basico, que corresponderia a las caracterizaciones
sociodemogréficas de este grupo de pacientes, lo que mostraria una descripcion precisa de las
necesidades de cuidados paliativos de cada subtipo de pacientes que presentan patologias

oncoldgicas.
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Queda un camino largo hasta la consolidacién de este tipo de herramientas que deben ser
adoptadas masivamente en un futuro para que puedan aportar a la practica clinica diaria, y de
esta manera ayudar a disminuir los porcentajes de déficit de atencion. Resulta importante seguir
fortaleciendo las bases tedrico-practicas e investigativas que nos ayuden a estructurar soportes
literarios solidos, para generar una mayor implementacion de protocolos clinicos sistematizados
qgue nos faciliten la identificacion temprana, oportuna y eficaz de estas necesidades tan
indispensables para la comunidad médica en general que repercuten directa y positivamente
sobre los pacientes.
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3. Marco de disefio

3.1. Tipo de estudio

Estudio de enfoque cuantitativo, observacional y transversal.

3.2. Lugar de realizacion del estudio

Este estudio se realiz6 en un centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar, Cesar, el cual es un
centro ambulatorio que presta los servicios de oncologia, oncologia pediatrica, cirugia
oncoldgica, ginecologia oncoldgica y cuidados paliativos.

3.3. Poblacion

La poblacion de este trabajo de investigacion estuvo constituida por pacientes mayores de 18
afios de edad con diagnostico de Cancer que acudieron a consulta externa ambulatoria de
oncologia de un centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar, Cesar, entre diciembre del 2022
y enero de 2023.

3.4. Muestra

La seleccion de la muestra fue de tipo no probabilistico por conveniencia. Se tomé como

poblacién objetivo los pacientes de consulta externa oncolégica con diagnéstico de cancer.

La muestra se determind empleando la formula para calcular el tamafio de muestra para
proporciones con una poblacion de 1119 pacientes, un nivel de confianza deseado del 95%
(puntuacioén z: 1.96) y un margen de error del 5%, obteniéndose asi un tamafio de muestra de
287 pacientes. Para el célculo del tamafio de muestra se empled la herramienta de acceso

gratuito Calculadora del tamafio de muestra de SurveyMonkey.

3.5. Criterios de inclusion
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e Pacientes mayores de 18 afios.
e Pacientes con uno o varios diagnoésticos de cancer de cualquier tipo.

e Pacientes atendidos en el servicio de consulta externa especializada para manejo de

cancer de un centro oncolégico de la ciudad de Valledupar, Cesar.

3.6. Criterios de exclusion

e Pacientes en etapa de final de vida, con escala de Karnofsky de 10, o0 20 %, o escala
Ecog de 4, con enfermedad oncoldgica en estadios avanzados.

3.7. Variables del estudio

3.7.1. Sociodemograficas

Tabla 3.1. Variables sociodemogréficas.
) Definicion L ) Escalade | Relacion entre
Variable Definicién Operacional L )
Conceptual Medicion las variables
Los afios de vida de i . i . )
Edad: NUmero de afios Razén independiente
la persona
Sexo Hombre o mujer Hombre / Mujer Nominal independiente
Estado civil de la Soltero(a) / Casado(a) /
Estado civil persona (soltero, Divorciado(a) /Viudo(a) Nominal Independiente
casado, etc.) /Unién libre

1 a5 Primaria/6all

] ) Maximo nivel de Educacion media i i
Nivel educativo ] . ] o Ordinal Independiente
estudios alcanzado | /Tecnoldgica / Universitaria /
Postgrado
Lugar de Tipo de sitio donde ) )
) _ ) Urbana /rural Nominal Independiente
Residencia vive
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) Definicion L ) Escalade | Relacion entre
Variable Definicién Operacional L )
Conceptual Medicion las variables
Estrato
socioeconémico Estratos 1,2,3,4,5,6. Ordinal Independiente
Area urbana
Necesidad de L
. Definicion por el ) .
atencion ) SI/NO Nominal Dependiente
o profesional tratante
Paliativa

3.7.2. Relacionadas con el instrumento de medicion

Tabla 3.2. Variables relacionadas con el instrumento.
Variable Definicion Definicidn Escala de Relacién
Conceptual Operacional Medicion entre las
variables
¢ Ha habido alguna
expresioén implicita o
explicita de limitacion
Accion de elegir de esfuerzo
terapéutico o
demanda de
Eleccién/demanda atencién paliativa de Nominal Independiente
Exigencia gue | paciente, familia, o
impone cierta cosa o miembros del
se deriva de ella equipo?
Cosa que es Identificada por
Necesidad necesaria para profesionales Nominal Independiente

alguien o algo

miembros del equipo
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de la Vida Diaria dos

o tres veces al dia

de la Vida Diaria dos

o tres veces al dia

Variable Definicion Definicion Escala de Relacién
Conceptual Operacional Medicion entre las
variables
Impresion clinica de
Indicador de deterioro nutricional o
un estado biolégico. ponderal sostenido,
intenso / severo, ) i
Ordinal Independiente
De la nutricion o progresivo,
Marcador relacionado con ella. | irreversible 'y no
Nutricional relacionado con
proceso intercurrente
Impresion clinica de
Indicador de deterioro  funcional
un estado biolégico sostenido, intenso /
Marcador severo, progresivo,
Ordinal Independiente
Funcional De una funcién o irreversible 'y no
relacionado con ella. | relacionado con
proceso
intercurrente.
Escala de Karnofsky.
Declive cognitivo Etapa temprana de | Etapa temprana de
pérdida de memoria u | pérdida de memoriau
otra pérdida de |otra pérdida de Nominal Independiente
capacidad cognitiva capacidad cognitiva
Dependencia Necesidad de ayuda | Necesidad de ayuda
severa para realizar varias | para realizar varias
Actividades Basicas | Actividades Basicas Nominal Independiente
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Variable Definicion Definicion Escala de Relacién
Conceptual Operacional Medicion entre las
variables

Indicadores clinicos | Presencia de criterios | Al menos 1 de los

especificos de | objetivos de mal | siguientes:

severidad y | prondstico para | ¢ Diagnostico Nominal Independiente
progresion por | enfermedad confirmado  de

patologia oncologica cancer

metastasico.

e Deterioro
funcional
significativo
(Palliative
Performance
Status (PPS) <
50%)

e Sintomas
persistentes mal
controlados o]
refractarios, a
pesar de
optimizar
tratamiento

especifico

3.8. Procedimiento de seleccién y recoleccidon de informacion:

El criterio de seleccién del nUmero de participantes de este estudio se determin6 mediante
muestreo no probabilistico, de tipo intencional, en el que se tomd como parametro de recoleccion
los criterios de inclusion y exclusiébn mencionados anteriormente. La poblacion se delimitd
teniendo en cuenta la base de datos del servicio de consulta externa del centro oncoldgico, la

informacion clinica de cada paciente se obtuvo con base en los criterios de evaluacion del
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instrumento NECPAL CCOMS-ICO® que fue diligenciado por los médicos especialistas de la

institucion.

El cuestionario para recoleccion de la informacion se dispuso en linea en el computador del
especialista tratante. La recoleccion de la informaciéon se presupuesté para un periodo
comprendido entre 4 y 6 meses, y posteriormente se contd con el aval del comité de bioética de
la universidad y el permiso de la institucion.

Cuando se tuvo el aval del proyecto de tesis por el Comité de Bioética, se realiz6 una
presentacion en el centro oncolégico acerca del estudio especificando los alcances e importancia

de este, obteniendo asi aval de la institucién para adelantar la investigacion.

En segundo lugar, se socializé con el personal de salud de la institucién, principalmente con los
médicos oncoélogos y demas especialistas, los cuales pasaron a ser actores fundamentales de la
investigacion como recolectores de la informacién a través de los cuestionarios. Para este fin, se
capacitoé e instruyo a los especialistas sobre el instrumento NECPAL CCOMS-ICO® Yy su correcta
forma de uso, asi como cada uno de los parAmetros que lo conforman. Este entrenamiento
pedagdgico sobre el uso adecuado del instrumento se realiz6 personalmente a cada uno de los
especialistas que participaron en el estudio, en un lapso de 15 dias previo al inicio de la
investigacion, con refuerzos semanales en modalidad virtual y permanentes cada vez que fue

necesario o que lo solicité el encuestador.

3.9. Instrumento NECPAL:

Instrumento para la identificacion de personas en situacion de enfermedad avanzada, terminal y
necesidad de atencion paliativa en servicios de salud y sociales (NECPAL CCOMS-ICO®). Este
consta de 4 partes, dimensiones o secciones las cuales muestran diferentes tipos de enfoques,
tanto aspectos clinicos relacionados con el paciente, como también apreciaciones subjetivas de
la persona que desarrolla el instrumento basado en conceptos propios sobre las condiciones del
enfermo y sus necesidades de atencién especifica. Cada parte del instrumento contiene
diferentes items de evaluacion y cualquiera de estos que se elijan se responden con un “si” o
“no” (13).
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La primera parte del instrumento se trata de la pregunta sorpresa, la segunda de la
eleccion/demanda o necesidad, la tercera sobre indicadores clinicos generales de severidad y
progresion, y la cuarta sobre indicadores clinicos especificos de severidad y progresion por
patologias (13).

La pregunta sorpresa original esta conformada de esta manera: 1. “;Me sorprenderia si este
paciente muriera dentro de los proximos 12 meses”, si la pregunta se responde con un “no”
inmediatamente se pasara a evaluar las siguientes 3 partes del instrumento (eleccién/demanda,
indicadores clinicos de severidad y progresion, e indicadores especificos de severidad por

patologia) (12).

La seccion de eleccion / demanda o necesidad plantea la siguiente interrogante: ¢ el paciente con
enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, explicita o implicitamente, la
realizacion de tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, proponen limitacion del
esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa? Esta genera
otra respuesta dicotomica: “si” 0 “no”, en caso de que la respuesta a esta pregunta sea afirmativa
y la respuesta a la pregunta sorpresa original sea negativa “no”, se determinara como un
NECPAL+ el paciente, independientemente del resultado de los demas criterios de evaluacién

pendientes en las otras dos secciones pendientes (12).

La tercera parte correspondiente a los indicadores clinicos generales de severidad y progresion
explora los siguientes criterios: marcadores nutricionales, funcionales, marcadores de severidad
y fragilidad extrema, presencia de distrés emocional, factores de usos de recursos y

comorbilidades del paciente (13).

Cada uno de estos parametros presentan unos factores de referencia para determinar la
respuesta dicotdmica final de cada uno de ellos: “si” 0 “no”, los cuales deben haberse presentado
en los ultimos 6 meses. Nuevamente si la respuesta a la primera pregunta sorpresa es “no” y
cualquiera de los siguientes criterios de severidad y fragilidad extrema mencionados

anteriormente son positivos (“si”), se considerara un NECPAL + (13).
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Por altimo, estan los indicadores clinicos especificos de severidad y progresion por patologias,
este evalla el estadio de la enfermedad, tipo de enfermedad, deterioro funcional significativo y
sintomas persistentes mal controlados o refractarios. Uno solo de estos criterios positivos
presentes, respuesta “si”, junto con la pregunta sorpresa “no”, se determinara como un NECPAL+

(12). En el presente estudio solo se empleo el item correspondiente a enfermedad oncoldgica.

En conclusion, se considerara como una identificacion positiva (NECPAL +), a aquellos pacientes
con respuesta negativa a la pregunta sorpresa, y al menos una respuesta positiva a las preguntas
contenidas en la segunda, tercera o cuarta parte del instrumento, de acuerdo con los criterios

establecidos en cada una de ellas.

3.10. Control de sesgos:

En el presente estudio se utilizé6 un instrumento valido que garantizara la mayor objetividad
posible. También se garantizd la confidencialidad de la institucion donde se realizd la

investigacion y privacidad de la misma para controlar el sesgo de respuesta.

Para seguir los criterios estadisticos de estudios descriptivos se realiz6 registro y andlisis de los
datos recopilados, limitando la interpretacion de los resultados al analisis de los objetivos del
estudio, para evitar el sesgo de andlisis de interpretacién y evitar errores de transcripciéon de la
informacion, se enfoc6 dicho analisis a los hallazgos de la investigacién, para lo cual se contd

con un profesional experto que acompafiara el procesamiento de los datos.
Previo a la recoleccion de datos por parte de los especialistas, se realizé una estricta capacitacion

instructiva que garantizara el control de sesgo cognitivo relacionado con el conocimiento sobre

el instrumento, su objetivo, sus diferentes items de evaluacion y correcto diligenciamiento.

3.11. Plan de analisis

Cada una de las variables del estudio se examiné usando estadistica descriptiva para expresar
su ocurrencia en términos de frecuencias simples, relativas y proporciones. Para determinar la

asociacion entre variables, se empleé6 el estadistico V de Cramer, el cual es una medida del
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tamanio del efecto para la prueba chi-cuadrado de la independencia que permite medir la forma
en que estan asociados dos campos categoricos. El analisis estadistico se realiz6 con el software

estadistico Statistical Package for Social Sciences version 27 (SPSS).
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4. Consideraciones éticas:

Esta investigacion se comprometio a garantizar el respeto a los principios éticos promulgados
por la declaracion de Helsinki y siguiendo las pautas éticas internacionales para la investigacion
relacionada con la salud con seres humanos de la Organizacibn Panamericana de la Salud y
Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médica (CIOMS) (18);
considerandose el actual estudio como una investigacion sin riesgo de acuerdo con lo definido
en la Resolucién 8430 de 1993.

Ademas, se cumpli6é con las leyes establecidas por el estado colombiano, especificamente las
contempladas en la Resolucion 8430 de 1993 con respecto a las normas cientificas, técnicas y
administrativas de investigaciéon en salud. Se tuvo en cuenta la normatividad institucional
establecida en relacion con las investigaciones cientificas, se cont6 con la aprobacién del Comité
de Bioética para la Investigacion (CBI) de la Universidad Antonio Narifio y de las instancias
correspondientes del centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar, Cesar.

Todos los pacientes que participaron en la investigacion lo hicieron a través del diligenciamiento
y firma del consentimiento informado. Los participantes fueron informados de que contaban con
la posibilidad de retirarse de la investigacion en el momento en que autbnomamente asi lo
decidieran.

4.1. Principios éticos:

Se respetaron los principios bioéticos asi:

e Autonomia: Los pacientes decidieron participar de la investigacion de forma autbnoma
y voluntaria. Los datos recolectados no se publicaron ni se compartieron con otras
entidades, siguiendo los pardmetros de respeto a la institucion y a los pacientes.

e Beneficencia: Este estudio no genero dafio a los participantes, por el contrario, puede
generar beneficios a la institucion, a la ciudad y a la region.

e No maleficencia: No se incluyeron intervenciones que puedan modificar las variables
biol6gicas o psicolégicas de los pacientes, por lo cual no se generaron riesgos ni

perjuicios a los participantes.
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e Justicia: Los pacientes se eligieron de manera imparcial, siguiendo criterios clinicos
claros, transparentes y concretos, sin distinciones sociales ni étnicas y comprometidos
con la igualdad tanto de género como racial, evitando en todo momento la

discriminacion de cualquier tipo.

4.2. Proteccion de datos y derechos de autor:

Se garantiz6 el derecho que tienen las personas a conocer, actualizar y rectificar las
informaciones que se hayan recogido sobre ellas en bases de datos o archivos, y los demas
derechos, libertades y garantias constitucionales; asi como el derecho a la informacién. Asi como
también la confidencialidad y proteccion de los datos que se tomaron de los archivos de la
institucion. Todo esto con base en lo estipulado en el decreto 1377 del 2013. Solamente el
investigador principal tuvo acceso a la informacion recolectada de los pacientes que participaron

de la investigacion.
En esta investigacion se protegieron los derechos de autor, correspondiente a lo consagrado en

la Ley 23 de 1982, sobre sus obras cientificas e investigativas en todos los ambitos que lo

requirieron.

4.3. Criterios ambientales:

Se evito el uso de material, impresiones fisicas en papel innecesarias, asi como también se hizo
el compromiso de hacer uso adecuado del material necesario para la publicacién y divulgacion

de este estudio.
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5. Resultados

5.1. Caracteristicas de los participantes:

Los resultados de esta investigacion se construyeron a partir de los formatos diligenciados para
299 pacientes en el servicio de consulta externa de un centro oncolégico de la ciudad de
Valledupar-Cesar.

En cuanto a los aspectos demograficos de los pacientes, tal como se puede observar en la tabla
5.1, de los 299 participantes, el 63,9% correspondieron al sexo femenino (n=191) y el restante
36,1% (n=108) al sexo masculino, con edad promedio de 58,3 afios, en edades comprendidas
entre los 18 y 92 afios y con mayor participacion en el rango de edad entre 60 y 69 afios (26,1%).
En cuanto al estado civil de los participantes el 58,9% (n=176) eran solteros, seguido de un 22,1%

en unién libre y un 19,1% casados.

El 88% (n=263) de los participantes tenian su lugar de su residencia en el sector urbano y el
restante 12%(n=36%) en el sector rural, de aquellos participantes residentes en el sector urbano,
el 67,7% (n=178) indicaron que su vivienda se encontraba en un estrato nivel 2, seguido de un
22,8% (n=60) en el nivel 1y un 9,5% (n=25) en estrato 3. En relacion con el nivel de escolaridad,
el 46,2% (n=138) de los pacientes solamente contaban con el nivel de primaria siendo el grupo
mayoritario, seguido de un 34,1% (n=102) con bachillerato.

Tabla 5.1. Caracteristicas demogréficas de los participantes

Rango edad Nl]m-ero de %
pacientes

< 30 afios 21 7,0%
30 - 39 afios 20 6,7%
40 - 49 afios 42 14,0%
50 - 59 afios 59 19,7%
60 - 69 aflos 78 26,1%
70 - 79 afios 51 17,1%
> 80 afios 28 9,4%
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Sexo
Masculino 108 36,1%
Femenino 191 63,9%
Estado Civil
Casado 57 19,1%
Soltero 176 58,9%
Union libre 66 22,1%
Lugar de residencia
Urbana 263 88,0%
Rural 36 12,0%
Nivel escolaridad
Primaria 138 46,2%
Bachillerato 102 34,1%
Tecnoldgico 16 5,4%
Universitario 17 5,7%
Post grado 2 0,7%
Ninguno 24 8,0%
5.2. Clasificacion NECPAL

En relacion con la pregunta sorpresa “;Le sorprenderia que este paciente muriese en los
proximos 12 meses?, solamente en el 26,4% (n=79) de los pacientes la respuesta del especialista
fue “No me sorprenderia”, considerandose este porcentaje entonces como el de participantes

con pregunta sorpresa positiva (+).

Con respecto a los parametros NECPAL afectados, como se observa en la tabla 5.2, al evaluar
cada uno de estos en los 79 pacientes con pregunta sorpresa (+), se identific6 que la
multimorbillidad (= 2 patologias concomitantes) fue referido como el pardmetro mas afectado en
el 86,1% de los pacientes, seguido del declive nutricional (77,2%), siendo la pérdida de peso >
al 10% el indicador mas identificado. También se observo que el declive funcional (68,4%)
descrito en el instrumento como pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria)
a pesar de intervencion terapéutica adecuada, correspondid al tercer parametro con mayor

afectacion. El pardmetro que menos se identific afectado fue el de aumento de uso de recursos
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(46,8%), determinado por 2 0 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios

por enfermedad crénica en el ultimo afio.

Tabla 5.2. Parametros afectados

Parametros afectados Si % No % Total
Multimorbilidad 68 86,1% 11 13,9% 79
Declive nutricional 61 77,2% 18 22,8% 79
Declive funcional 54 68,4% 25 31,6% 79
Necesidades paliativas identificadas 43 54,4% 36 45,6% 79

Uso de los recursos especificos de enfermedad
39 49,4% 40 50,6% 79

oncoldgica
Aumento de uso de recursos 37 46,8% 42 53,2% 79

Al evaluar individualmente en los pacientes con pregunta sorpresa (+) el nUmero de parametros
afectados, se identifico que en el 7,6% (n = 6) de los participantes no se manifesté alteracion de

algun parametro por el especialista, tal como se puede observar en la tabla 5.3.

Tabla 5.3. Pardmetros afectados por paciente con pregunta sorpresa (+)

Parametros afectados NIIETD CE[EEIEIES GO (PR %
sorpresa (+)
0 6 7,6%
! 3 3,8%
? 12 15,2%
> 11 13,9%
: 10 12,7%
> 20 25,3%
° 17 21,5%
Total 79 T00%

Asi las cosas, de los 299 pacientes iniciales, el 24,4% (n=73) fueron clasificados como NECPAL
(+), toda vez que en ellos la pregunta sorpresa tuvo una respuesta positiva y presentaban por lo

menos uno o mas parametros afectados de acuerdo con la consideracion del especialista
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tratante. Los restantes 226 pacientes (75,6%) fueron clasificados como NECPAL (-), siendo esta

la mayoria de los participantes del estudio como se presenta en la tabla 5.4.

Tabla 5.4. Clasificacion de pacientes

Clasificacion NECPAL Ndmero de pacientes %
NECPAL Positivo (+) 73 24,4%
NECPAL Negativo (-) 226 75,6%
Total 299 100%
5.3. Estadio evolutivo NECPAL

En funcién del nUmero de parametros afectados se realizé una clasificacion del estadio evolutivo
de los pacientes NECPAL (+), tal como lo sugiere el autor del instrumento, estableciendo que el
50,7% (n=37) de los participantes se clasific6 como estadio 3, 28,8% (n=21) en estadio 2 y
20,5%(n=15) en estadio 1 tal como se puede observar en la tabla 5.5, siendo entonces los
pacientes con estadio 3 aquellos con mayor afectacion de los parametros y en consecuencia

necesidad de atencion y cuidado paliativo.

Tabla 5.5. Estadio evolutivo NECPAL (+)

) ) Participantes con
Estadio evolutivo %
NECPAL (+)
Estadio 1 (Pregunta sorpresa (+) + 1-2 parametros afectados) 15 20,5%
Estadio 2 (Pregunta sorpresa (+) + 3-4 parametros afectados) 21 28,8%
Estadio 3 (Pregunta sorpresa (+) + 5-6 parametros afectados) 37 50,7%
Total 73 100%

En la figura 5.1. se grafica el proceso de identificacion y clasificacion NECPAL de los pacientes

gue participaron de este estudio.
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Figura 5.1. Clasificaciones pacientes NECPAL

299 Pacientes seleccionados

!

Pregunta sorpresa +

,_/—”’/‘\\_\_‘-——-.

220 pacientes 79 pacientes (26,42%)
+ |
6 pacientes “ i Tuvieron al menos 1 criterio del
- instrumento NECPAL?
T3 pacientes (24,4%),
NECPAL +
1 0 2 criterios -
NECPAL 3 criterios NECPAL

226 pacientes 36 pacientes 37 pacientes
NECPAL NEGATIVO NECPAL 11 NECPAL Il

El 57,5% (n=42) de los NECPAL (+) eran de sexo femenino y el restante 42,5% (n=31) de sexo
masculino. Para estos 73 pacientes clasificados como NECPAL +, el promedio de edad fue de
64,8 afios, en edades comprendidas entre los 24 y 92 afios y con mayor participacion en el rango
de edad entre 70 y 79 afios (28,8%) tal como se presenta en las tablas 5.6 y 5.7.

Tabla 5.6. Promedio de edad pacientes NECPAL (+)

; Numero de Promedio de Desviacion
Estadio NECPAL )
pacientes edad estandar
Estadio 1 15 63,60 19,223
Estadio 2 21 65,14 14,044
Estadio 3 37 65,24 15,334
Total 73 64,88 15,641
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Tabla 5.7. Sexo y edad pacientes NECPAL (+)

Rango edad + Frecuencia %
< 30 afios 3 4,1%
30 - 39 afios 3 4,1%
40 - 49 afios 6 8,2%
50 - 59 afios 11 15,1%
60 - 69 afos 16 21,9%
70 - 79 afos 21 28,8%
> 80 afos 13 17,8%

Sexo Frecuencia %
Masculino 31 42,5%
Femenino 42 57,5%

Es de resaltar que al aplicar el test de normalidad de Kolmogorov-Smirnov a la variable de edad
se encontraron significancias menores de 0,05 (tabla 5,8), lo que indica que las variables no se

distribuyeron de forma paramétrica.

Tabla 5.8 Pruebas de normalidad

) Kolmogorov-Smirnova
Variable i i
Estadistico gl Sig.
Edad 0,116 73 0,017

a. Correccion de significacion de Lilliefors

Con el objetivo de identificar si la distribucion de la edad era diferente entre las categorias del
estadio NECPAL, se aplico la prueba de Kruskal-Wallis para muestras independientes
encontrando una significancia de 0,960, permitiendo asi confirmar que la distribucién promedio
de la edad era la misma entre las categorias de estadio, sin presentar diferencias significativas

entre los grupos como se muestra en la tabla 5.9 y en la figura 5.2.
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Tabla 5.9 Prueba Kruskal-Wallis: Edad — Estadio NECPAL

N total 73
Estadistico de prueba ,081a,b
Grado de libertad 2
Sig. asintética (prueba bilateral) 0,960

a. Las estadisticas de prueba se ajustan para empates.

b. No se realizan multiples comparaciones porque la prueba global no muestra diferencias

significativas en las muestras.

Figura 5.2. Prueba Kruskal-Wallis: Edad — Estadio NECPAL

Prueba de Kruskal-Wallis para muestras independientes

80

Edad

60

40

Le]
Estadio 1 ((PS Estadio 2 ((PS Estadio 3 ((FS

+)+ 1-2 +) + 3-4 +) + 5-6
parametros) parametros) parametros)

20

Estadio

A continuacion, en las tablas de la 5.10 a la 5.14 se presentan la comparacion de los 3 estadios
evolutivos de las necesidades de atencion paliativa a partir de las caracteristicas

sociodemogréficas de los participantes.
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Tabla 5.10. Rango de edad por estadio evolutivo NECPAL

Estadio evolutivo NECPAL

Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
Rango NUmero de Numero de Numero de Total
edad pacientes % pacientes % pacientes %
< 30 afos 2 13% 0 0% 1 3%
30 - 39 afios 1 % 0 0% 2 5% 3
40 - 49 afios 1 % 3 14% 2 5%
50 - 59 afios 0 0% 3 14% 8 22% 11
60 - 69 afios 2 13% 6 29% 8 22% 16
70 - 79 afios 6 40% 5 24% 10 27% 21
> 80 afos 3 20% 4 19% 6 16% 13
Total 15 100% 21 100% 37 100% 73
Tabla 5.11. Sexo por estadio evolutivo NECPAL
Estadio evolutivo NECPAL
Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
- Nﬂm.ero de 7 NL’Jm.ero de o N(Jm.ero de o Total
pacientes pacientes pacientes
Masculino 4 27% 12 57% 15 41% 31
Femenino 11 73% 9 43% 22 59% 42
Total 15 100% 21 100% 37 100% 73
Tabla 5.12. Estado civil por estadio evolutivo NECPAL
Estadio evolutivo NECPAL
Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
Estado | Numero de Numero de Nimero de Total
Civil pacientes % pacientes e pacientes %
Casado 3 20% 5 24% 9 24% 17
Soltero 8 53% 13 62% 20 54% 41
Unidn libre 4 27% 3 14% 8 22% 15
Total 15 100% 21 100% 37 100% 73
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Tabla 5.13. Nivel de escolaridad por estadio evolutivo NECPAL

Estadio evolutivo NECPAL
Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
Nivel Numero de Numero de Numero de Total
. . % . % . %
escolaridad | pacientes pacientes pacientes
Primaria 5 33% 9 43% 24 65% 38
Bachillerato 5 33% 8 38% 8 22% 21
Tecnoldgico 1 7% 1 5% 1 3% 3
Universitario 0 0% 0 0% 1 3% 1
Post grado 0 0% 0 0% 1 3% 1
Ninguno 4 27% 3 14% 2 5% 9
Total 15 100% 21 100% 37 100% 73
Tabla 5.14. Lugar de residencia por estadio evolutivo NECPAL
Estadio evolutivo NECPAL
Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
Lugar de | Nimero de Numero de Numero de Total
. - . % . % . %
residencia | pacientes pacientes pacientes
Urbana 10 67% 20 95% 31 84% 61
Rural 5 33% 1 5% 6 16% 12
Total 15 100% 21 100% 37 100% 73

Al comparar los parametros afectados por estadio evolutivo NECPAL de los 73 pacientes, como
se muestra en latabla 5.15, el parametro mas afectado en los 3 estadios fue el de Multimorbilidad,
toda vez que el 93% del total de pacientes NECPAL + (n=68) presentaron afectacién en este
parametro y, particularmente, el 100% de los pacientes clasificados cémo estadio 3 presentaron

afectacién de este patron.
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Tabla 5.15. Comparacién de parametros afectados por estadio evolutivo NECPAL

Estadio evolutivo NECPAL
Estadio 1 Estadio 2 Estadio 3
Parametros afectados NUmero de NUmero de Numero de Total | %
) % ) % ) %
pacientes pacientes pacientes
_ - Si 12 80% 19 90% 37 100% | 68 [93%

Multimorbilidad

No 3 20% 2 10% 0 0% 5 7%

Si 8 53% 19 90% 34 92% | 61 |84%
Declive nutricional

No 7 47% 2 10% 3 8% 12 |16%

Si 3 20% 14 67% 37 100% | 54 |74%
Declive funcional

No 12 80% 7 33% 0 0% 19 |26%
Necesidades Si 3 20% 10 48% 30 81% | 43 |59%
paliativas identificadas | No 12 80% 11 52% 7 19% | 30 [41%
SRR CBIES IEEIRES | o 1 7% 5 24% 33 89% | 39 |53%
especificos de
enfermedad

No 14 93% 16 76% 4 11% | 34 |47%
oncolégica
Aumento de uso de Si 0 0% 6 29% 31 84% 37 |51%
recursos No 15 100% 15 71% 6 16% 36 [49%

En términos generales, el porcentaje de pacientes con mayor afectacion de los parametros se
evidencié en aquellos clasificados como estadio 3, en cuanto que el 100% de estos pacientes
estadio 3 presentd afectacion en el parametro de multimorbillidad, 92% afectacion en el
pardmetro de declive nutricional, 100% afectacién en el parametro funcional, 81% en el
pardmetro de necesidades paliativas identificadas, 51% en el pardmetro de aumento de uso de
los recursos y 89% en el parametro de uso de los recursos especificos de enfermedad
oncoldgica. Lo anterior permitiendo afirmar que aquellos pacientes con mayor estadio evolutivo

NECPAL presentan la mayor afectacion en los pardmetros de necesidades.

Finalmente, se exploro la existencia de asociaciones entre las variables sociodemogréficas y la
clasificacion NECPAL, para lo cual se empleé el estadistico V de Cramer. Como se observa en
la tabla 5.16, en este estudio se identificé la existencia de una asociacion moderada significativa

entre el rango de edad y la clasificacion NECPAL.
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Tabla 5.16. Tabla cruzada caracteristicas sociodemogréficas — Clasificacion NECPAL

Variables Estadistico Valor ST
aproximada
Rango de edad / Clasificacion NECPAL V de Cramer 0,267 0,002*
Sexo / Clasificacion NECPAL V de Cramer 0,075 0,194
Estado civil / Clasificacion NECPAL V de Cramer 0,061 0,57
Nivel de escolaridad / Clasificacion NECPAL V de Cramer 0,163 0,161
Lugar de residencia / Clasificacion NECPAL V de Cramer 0,077 0,184
Estrato socioeconémico / Clasificacion NECPAL V de Cramer 0,158 0,057

*p<0,05
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6. Discusion

La importancia de la deteccién temprana y oportuna de necesidades de cuidados paliativos es
una prioridad en la gestién del riesgo en salud, ya que no solo se limita a la cada vez mas
creciente estadistica de pacientes con diagndstico de cancer, sino también a personas con
enfermedades y condiciones crénicas avanzadas (19). Para ambas situaciones, el instrumento
NECPAL ha demostrado gran efectividad relacionada con la prevalencia de necesidades de
cuidados paliativos y prondstico de vida (20), dada la evaluaciéon multifactorial de los parametros
mas importantes de la evolucién clinica del paciente y su enfermedad, asi como también por el

concepto objetivo del encuestador (21).

En Colombia no existen estudios a gran escala que sustenten cuantitativamente las necesidades
de cuidados paliativos en pacientes con enfermedades oncolégicas lo que explica, en parte, el
déficit de atencion que existe en la actualidad a lo largo de todo el territorio nacional y la
concentracion de servicios de salud en cuidado paliativo en las grandes ciudades (6). No
obstante, se identifican investigaciones realizadas en otros paises que se asemejan a este
estudio, en las cuales se tomaron muestras de poblaciéon similares (pacientes oncolégicos,
mayores de edad en servicios ambulatorios e intrahospitalario), que ayudan a comparar y

examinar los resultados obtenidos en la presente investigacion (17,21).

En el estudio adelantado en Buenos Aires (Argentina) por Tripodoro et al. (19), se tomaron 317
pacientes con diagnéstico de cancer, de los cuales 211 (66,6%) eran de sexo femenino y la media
de edad fue de 77 afios (rango entre 21-99 afos), 246 (77,6%) pacientes eran ambulatorios,
identificAndose 183 como NECPAL+ correspondiente al 57,7%. En comparacién con la presente
investigacion, se podria decir que los resultados en términos del sexo de los participantes fueron
similares, en tanto que el 63,9% de los participantes fueron del sexo femenino. En relacién con
la media de edad, fue relativamente diferente, ya que en el presente estudio se identificé una
edad promedio de 58,3 afios con rango de edad entre 18 y 92 afios respectivamente, siendo
menor a la del estudio en comparacion. La diferencia mas grande se present6 en los resultados
de pacientes NECPAL+, dado que en esta investigacion fue del 24,4% en comparacién con el

57,7% del estudio preliminar de Buenos Aires. Esta diferencia podria estar dada por el servicio
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en el que se realizd la encuesta, asi como también por el tipo y estadio de cancer de los

participantes.

En el estudio ampliado a 3 hospitales de Buenos Aires por Tripodoro et al. (17), en el que se
evaluaron los principales factores pronosticos de pacientes oncoldgicos con necesidades de
cuidados paliativos, participaron 2104 pacientes oncoldgicos de los que se identificaron 681
(32,3%) como NECPAL+, siendo un porcentaje mayor al obtenido en la presente investigacion
24,4%, posiblemente porgue el estudio de Argentina se realiz6 con una muestra mucho mas
grande y abarcando todos los servicios de las instituciones en el que se desarroll6. En relacion
con las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes, se resalta la similitud en términos de
la media de edad, siendo en este estudio argentino de 65 afios y en la actual investigacion de
64,8 afos. También fue posible identificar que hubo criterios de similitud en ambos estudios tales
como los parametros afectados, en donde se observa que el declive nutricional y funcional estan

entre los principales pardmetros clinicos comprometidos en las dos investigaciones.

En un importante estudio realizado en 2 hospitales a pacientes oncol6gicos y no oncolégicos en
la ciudad de Barcelona, se evidencid6 no solo la eficacia del instrumento NECPAL en la
identificacion de prevalencia de necesidades de cuidados paliativos en la poblacion evaluada
(85,6% NECPAL +), sino también la primera estadificaciéon de los diferentes subtipos de
NECPAL+, con porcentajes de 44,5% para pacientes NECPAL + estadios 1y 2, y 41% para los
estadios 3 (21). En comparacion, se evidencia una diferencia en los porcentajes de pacientes
segun estadio NECPAL, particularmente en los pacientes estadio 3, dado que el porcentaje para
la presente investigacion fue del 50,7%, siendo mayor que en el estudio referido, dicha diferencia
probablemente generada por el tipo de patologia, al tratarse el estudio de Barcelona de una
poblacién de pacientes oncolégicos y no oncoldgicos lo que condiciona la evolucion de la

enfermedad considerablemente.

Con relacion a la estadificacion de los pacientes clasificados como NECPAL +, es de resaltar que
en la practica clinica resultan de gran utilidad para los equipos de salud toda vez que pueden
comprenderse como un dato de caracter situacional evolutivo, que resulta conveniente en la

orientacion del enfoque terapéutico para el manejo del paciente y de su familia.
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Otro estudio que evalud eficazmente las necesidades de cuidados paliativos en pacientes con
enfermedades cronicas (incluyendo Cancer, 85,4% de los participantes) fue el proyecto
DEMETRA (22), que se realiz6 de manera multicéntrica en diferentes ciudades de una regiéon y
a distintas redes sanitarias de atencién en salud. En este estudio se pudo constatar que la
mayoria de los pacientes presentaban al menos 1 comorbilidad y alrededor del 60% estaban
afectados por varias comorbilidades. En comparacion con la presente investigacion, el porcentaje
de pacientes NECPAL (+) con afectacion del pardmetro de multimorbillidad fue del 93% (n= 68),
siendo mayor que en el estudio DEMETRA.

En todos estos estudios se evidencia el empleo del NECPAL como una herramienta para la
identificacion de necesidades de cuidados paliativos, siendo un instrumento de gran valor para
orientar los planes de cuidado de los pacientes a partir del compromiso de los pardmetros clinicos

detallados de la herramienta.

Como consecuencia de estas evaluaciones se espera que se logre disminuir el tiempo de
respuesta de la atencién paliativa, ya que es posible una identificaciéon temprana y efectiva de
dichas necesidades, asi como también de los principales factores clinicos que los afectan, para
de esta manera, poder actuar oportunamente proporcionando un servicio de calidad con el fin de
mejorar la calidad de vida de pacientes con condiciones especificas de declive clinico, evolutivo

y funcional (21).

Satisfacer las diferentes necesidades de las personas que requieren cuidados paliativos debe
ser el eje central en el desarrollo de las politicas para el cuidado paliativo al interior de los
sistemas de salud en los paises, para ello, es indispensable que, en los niveles de atencion
primaria y especializada, los cuidados paliativos hagan parte integral del proceso de atencién en
salud (23). En este sentido, las instituciones prestadoras de servicios de salud deben disponer
de modelos especializados de atencion en cuidados paliativos para adultos y nifios que incluyan
en sus procesos prioritarios la identificacion temprana de necesidades de cuidado paliativo, para
lo cual pueden incluir convenientemente el uso de herramientas como NECPAL, la cual se

empled satisfactoriamente en esta investigacion.
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Desde la experiencia clinico/asistencial, esta investigacion es de gran importancia, ya que el
objetivo de estas herramientas de medicion debe traducirse en una vision clara del estado y la
evolucion de los pacientes. Con base en estos resultados, seria pertinente que desde la gestién
clinica institucional se disefien rutas de atencién ajustadas al perfil de las necesidades de
atencion paliativa de los pacientes, en donde se incorporen criterios de priorizacion y guias de
atencion interdisciplinarias especificas segun el estadio de clasificacion del paciente.

Los resultados de este estudio pueden contribuir en el disefio de un protocolo clinico de atencion
integral que pueda ser extrapolado a otras patologias, en el que se realice una primera fase de
tamizaje, en la cual quede plasmada toda la informacion del paciente (inclusive sus
caracteristicas sociodemografica), asi como sus requerimientos clinicos especificos basados en
los datos que otorga el instrumento, para posteriormente ser subclasificados dependiendo sus
requerimientos y estadio evolutivo con lo que se determinara el grado de la necesidad y con base
en esto su priorizacion de cuidado, asi como también la garantia de un servicio ininterrumpido y

permanente.

Los hallazgos generados por esta investigacion logran delimitar criterios clinicos fundamentales
gue complementan y llenan los vacios de conocimiento dados por una pobre educacion en salud
continua y coherente con programas de atencién integrales que garanticen un servicio de cuidado
paliativo eficaz. Como consecuencia de esto, se enriquecen los entornos relacionados con el
trinomio profesional de la salud, paciente, cuidador, fortaleciendo la red de apoyo para
proporcionar el respaldo necesario que allane el terreno para manejos centrados en las
consideraciones espirituales del paciente, gestionando tomas de decisiones basadas en las
necesidades individuales y los deseos del paciente que propongan su perspectiva como la base

de todo, tanto para el manejo clinico general, como para el psicosocial.

Los desafios a futuro deben ir encaminados a la capacitacion y difusion sobre este tipo de
trabajos, que consigan penetrar en las esferas implicadas en los cuidados paliativos, lograr
generar matrices de opinion que mantengan el interés en esta area permanentemente para

consolidar los principios basicos que se desencadenan de esta investigacion.
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Durante el transcurso de esta investigacion se presentaron diferentes limitaciones tales como la
imposibilidad de generalizar los resultados obtenidos a otras instituciones o regiones dada la
naturaleza del mismo ejercicio investigativo, la dificultad en encontrar espacios adecuados para
la capacitacion especificas de los especialistas que aplicarian el instrumento, toda vez que sus
horarios laborales extensos y la alta carga laboral dificultaban desarrollar esta actividad con
continuidad. Asi mismo, la recoleccion de datos represent6 un reto importante debido al tiempo
limitado para el desarrollo de la investigacion y la poca colaboracién de los pacientes para
participar a causa de situaciones relacionadas con su condicion de vida y su enfermedad.
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7. Conclusiones

Los resultados obtenidos en el presente estudio permitieron construir el perfil de las necesidades
de cuidado paliativo de los pacientes con cancer un centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar,
Cesar. En relacion con las necesidades de atencion paliativa, el 24,4% de la poblacién de
pacientes que participaron del estudio se clasificaron como NECPAL positivo (+), de los cuales
20,5% se encontraban en estadio 1, el 28,8% en estadio 2 y finalmente el 50,7% en estadio 3. El
promedio de edad de los pacientes NECPAL (+) fue de 64,8 afios, con mayor participacion entre
el rango de edad entre los 70y 79 afios (28,8%). Con respecto a esta caracteristica, se determin6
que existe una relacion moderada significativa entre el rango de edad y la clasificacion NECPAL.

A excepcion de la edad, el resto de las variables sociodemogréficas no tuvieron relevancia
significativa con respecto a las necesidades de cuidados paliativos. La multimorbillidad estuvo
relacionada con altas necesidades de atencion paliativa, seguido de declive nutricional y declive

funcional en tercer lugar.

Los estadios evolutivos del instrumento NECPAL cada vez cobran mayor importancia, debido a
gue entre mas alto sea el estadio NECPAL del paciente, aumentan las probabilidades de
mortalidad a corto plazo y como consiguiente las necesidades de cuidados paliativos. En esta
investigacion se encontré que la mitad de los pacientes NECPAL+ tuvieron clasificacion NECPAL
3, lo que representa un gran logro terapéutico ya que esto favorece a una identificacion temprana

y oportuna de las necesidades especificas de cada paciente.
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8. Recomendaciones

Es fundamental continuar empleando el instrumento NECPAL en el contexto colombiano para
robustecer la evidencia cientifica y de esta manera establecer nuevos criterios clinicos

estructurados para este tipo de herramientas.

Es importante ampliar el espectro de investigacion a estudios similares para lograr tener
resultados generalizables y consistentes de las verdaderas necesidades de atencién paliativa de
pacientes oncolégicos en servicios de salud ambulatorios o domiciliarios en las principales
ciudades de Colombia, que generen una evidencia sélida que permita proyectar programas de
atencion eficaces para la poblacién de pacientes con cancer, respaldado por las investigaciones
ya existentes, apoyado por las distintas asociaciones cientificas de cuidados paliativos,

principales universidades y el estado.

Asi mismo, basandose en las necesidades individuales de atencién paliativa de los pacientes
oncoldgicos, se deben estructurar guias o protocolos de atencion parametrizados que logren

influir positivamente sobre los requerimientos clinicos y evolucion general de los pacientes.

Se debe propender por ensefiar e instruir a los profesionales de salud, de todas las areas
involucradas en el cuidado paliativo, sobre la importancia de la identificacion de necesidades de
cuidados paliativos de forma oportuna, impulsando asi la utilizacion de los diferentes

instrumentos o escalas sugeridas para este propésito.

Por las caracteristicas del estudio y la poca capacitacion del personal de salud, se considera
como una meta primordial presentar este trabajo en las diferentes instituciones y entes
territoriales de salud local y departamental para que trascienda a todo el entorno relacionado con
los cuidados paliativos de la region escalandolo prioritariamente a poblaciones susceptibles de

estos servicios.
Resulta importante ampliar el alcance de las investigaciones sobre necesidades de atencion

paliativa, para identificar o establecer posibles relaciones entre necesidades de atencién paliativa

y otros fenbmenos de interés.
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10. Anexos

10.1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO
FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD ANTONIO NARINO

Este consentimiento informado se encuentra ligado al trabajo de grado denominado:
Necesidades de atencidn paliativa en adultos con cancer en un centro oncoldgico de
Valledupar; realizado en el marco de la asignatura trabajo de grado Il asesorado por el profesor
Bairon Steve Pefia Alfaro, elaborado por el estudiante Ramiro Sanchez Rocha, de la Facultad de

Enfermeria de la Universidad Antonio Narifio.

El presente documento, tiene como finalidad darle a conocer las etapas en las que se desarrollara
el trabajo y proporcionar la informacién suficiente relacionada con el estudio en el que usted
participara, el cual tiene por objetivo: Determinar las necesidades de atencién paliativa en
adultos con cancer en un centro oncoldgico de la ciudad de Valledupar, el cual se lograra
mediante recoleccién de datos de la historia clinica por parte del oncélogo tratante a aplicando
la herramienta NECPAL.

Tenga presente que, si usted tiene preguntas u observaciones como participante en esta

investigacion, podra realizarlas cuando lo requiera. Para esto se podra comunicar con la

investigadora principal _(nombre del docente) a su celular
De acuerdo con lo anterior, YO , identificado con (tipo
de documento: CC o CE) N° de , declaro que estoy dispuesto

a participar voluntariamente en el estudio y tengo en cuenta que en cualquier momento puedo
solicitar informacion adicional, asi como  suspender mi participacion en el mismo,

independientemente de la etapa de desarrollo en que se encuentre.

I WWW.uan.edu.co I



URAN

UNIVERSIDAD
ANTONIO NARIND

Soy consciente que la informacidén suministrada para el estudio tiene caracter confidencial y solo
serd utilizada por los autores con fines académicos; se guardara la fidelidad de los datos, bajo

parametros de reserva.

En constancia de lo anterior, informo que he leido los aspectos mencionados y he tenido la
oportunidad de preguntar y aclarar cualquier duda sobre mi participacion en el estudio,
obteniendo una respuesta satisfactoria. Adicionalmente, aclaro que no exigiré ningun tipo de
retribucion econémica o material por contribuir con informacion a los investigadores ni a la

Universidad.
Consiento mi participacion:

Nombre de participante

Firma del participante

Fecha

V°B Comité de Bioética Facultad de Enfermeria. Abril 2020
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10.2. Autorizacién para uso del instrumento

Buscar en el correo 3= O actvor (D) & uANn [
Antanio Narifio
O T ® 0 « & D ddedss ¢ > Egv

De: RAMIRO ANTONIO SANCHEZ ROCHA <rsanchez66 @uan.edu.co»

Enviat el: Wednesday, August 17, 2022 £:09:29 AM

Per a: xgomez iconcologia net <xgomez(@iconcologia.netx Xavier Gomez Batiste-Alentorn <xaviergomez@uvic.cat= BAIRON STEVEN PENA ALFARO
<bpenad7@uan.edu.cox

Tema: Solicitud de uso de instrumanto NECPAL

Buenos dias Dr. Xavier Gomez.
Cordial saludo.

Este correo es para solicitar de manera formal &l uso del instrumento NECPAL para desarrollar mi trabajo final de maestria en cuidados paliativos. Mediante la
presente solicito a ud por favor me de permiso de usarlo para mi trabajo de grado.

Agradeceria su colaboracion y quedo a espera de su respuesta.
Cordialmente,

Dr, Ramiro Sanchez.

Médico cirujano.

Especialista en Anestesiologia.
Estudiante de masstria en cuidados paliativos, Universidad Antonio Narifio.

[Mensaje recortada] Ver todo el mensaje
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Q  Buscarenel correo = ooy () & UARN

Antonio Narifo

¢« B O 8 0 % mD tdedst ¢ ) Fs

Re: Solicitud de uso de instrumento NECPAL. (Exemo:  reciides x ~ 8 |
Xavier Gomez Batiste-Alentorn mié, 17 ago, 306 (hace horas) S &

para mi, xgomez, BAIRON »

Buenos dias!
Por supuesto g sil Con toda libertad, mas tarde te envio papers,
Hasta luegol

Professor Xavier Gomez-Batiste

Chair and Faculty of Medicine UVIC/UCC

Qualy Ovservatory. Catalan Institute of Oncology
{@Xgha @catedracpal
www.catedrapaliativos.com

yavier gomez(@uvic.cat / xgomez(@iconcologia.net

De: RAMIRO ANTONIQ SANCHEZ ROCHA <rsanchezfb@uan.cdu.cor
Enviat el: Wednesday, August 17, 2022 6:09:29 AM
Per a: xgomez iconcologia net <xgomez @iconcologia.net; Xavier Gomez Batiste-Alentom <xavier,gomez@uvic.cat; BAIRON STEVEN PENA ALFARO

<bpenad7@uan.edu.cox
Tema: Solicitud de uso de instrumento NECPAL.
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10.3. Instrumento NECPAL

Q
[} Genaraltat de Catalunya )
Departament de smn’ O !.c-p:...».—..

Proyecto NECPAL CCOMS-ICO®

Instrumento para la Identificacion
de Personas en Situacion de
Enfermedad Cronica Avanzada y
Necesidad de Atencion Paliativa
en Servicios de Salud y Sociales

Instrumento NECPAL - CCOMS®©

Version 1.0

Observatorio ‘Qualy’

Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de
Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Institut Catala d’Oncologia

Documento Descriptivo Noviembre 2011
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INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®
[ Megecidadies Palatios)

AVANZADA — TERMINAL ¥ MECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EM SERVICIOS DE SALUD ¥ SOCIALES
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