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Presentacién

Sefior presidente

Sefiores miembros del jurado

Presento la Tesis titulada: Eficiencia de los cuidados paliativos en pacientes adultos
mayores del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente, Lima — 2018, en
cumplimiento del Reglamento de Grados y Titulos de la Universidad César Vallejo
para optar el grado académico de Maestro en Gestion en Gestion de los Servicios
de la Salud.

Esperamos que nuestros modestos aportes contribuyan con algo en la
solucion de la problematica de la gestion publica en especial en los aspectos
relacionados con la Eficiencia de los cuidados paliativos en pacientes adultos
mayores del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente, Lima — 2018.

La informacion se ha estructurado en siete capitulos teniendo en cuenta el

esquema de investigacion sugerido por la universidad.

En el primer capitulo se expone la introduccion, la misma que contiene
Realidad problemética, los trabajos previos, las teorias relacionadas al tema, la
formulacién del problema, la justificacion del estudio, las hipotesis y los objetivos
de investigacion. Asimismo, en el segundo capitulo se presenta el método, en
donde se abordan aspectos como: el disefio de investigacion, las variables y su
operacionalizacion, poblacion y muestra, las técnicas e instrumentos de recoleccion
de datos, validez y confiabilidad, los métodos de andlisis de datos y los aspectos
éticos. Los capitulos Ill, IV, V, VI, y VII contienen respectivamente: los resultados,

discusion, conclusiones, recomendaciones y referencias.

El autor.
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Resumen

Los cuidados paliativos domiciliarios han demostrado su efectividad en muchos
aspectos clinicos, pero en nuestro pais no se han realizado estudios que sustenten
esta afirmacion considerando nuestro sistema de salud. Este estudio pretende
conocer la efectividad de un programa de cuidados paliativos domiciliarios de un

hospital de Lima.

Se trata de una investigacion de enfoque cuantitativo de tipo bésica, de
disefio no experimental, transversal y descriptivo. La poblacién consté de 90
pacientes fallecidos entre los meses de enero y junio del 2018, la muestra se obtuvo
por muestreo no probabilistico intencionado. Se utilizé el andlisis de datos
secundarios como técnica y los datos se recolectaron en una matriz de datos. Los
resultados fueron los siguientes: el 55.6% de la poblacion fueron varones mientras
que el 44.4% fueron mujeres, el grupo predominante fue el de 75 a 79 afos, la
enfermedad oncoldgica representd mas de la mitad de los casos con 63.3%. En el
76.7% de la poblacién se hace mencién de la presencia de dolor y en el 69.6% de
ésta se hace mencion de algin grado de control del mismo. El 94.4% de la
poblacién tuvo una supervivencia no mayor alos 6 mesesy el 77.8% de la poblacion
de estudio fallecio en el domicilio. El 62.2% de la poblacion no registraron ingreso
alguno en emergencia y el 84.4% de la poblacion no registraron ingreso alguno en

hospitalizacion.

Se lleg6 a la conclusion que el programa de cuidados paliativos domiciliarios
fue efectivo para controlar sintomas fisicos, lograr el fallecimiento en domicilio y
reducir ingresos hospitalarios, pero no fue efectivo para lograr la mejoria de los

sintomas psicolégicos.

Palabras clave: efectividad, cuidados paliativos domiciliarios, enfermedad terminal
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Abstract

Home palliative care has shown its effectiveness in many clinical aspects, but in our
country there have been no studies that support this claim considering our health
system. This study aims to know the effectiveness of a residential palliative care
program of a hospital in Lima.

This is a research of a quantitative approach of a basic type, with a non-
experimental, transversal and descriptive design. The population consisted of 90
patients who died between the months of January and June of 2018, the sample
was obtained by intentional non-probabilistic sampling. The secondary data analysis
was used as a technique and the data were collected in a data matrix. The results
were as follows: 55.6% of the population were male while 44.4% were women, the
predominant group was 75 to 79 years, the oncological disease accounted for more
than half of the cases with 63.3%. In 76.7% of the population there is mention of the
presence of pain and in 69.6% of this there is mention of some degree of pain
control. 94.4% of the population had a survival no longer than 6 months and 77.8%
of the study population died at home. 62.2% of the population did not register any
income in emergency and 84.4% of the population did not register any

hospitalization income.

It was concluded that the home palliative care program was effective in
controlling physical symptoms, achieving death at home and reducing hospital
admissions, but it was not effective in achieving improvement in psychological

symptoms.

Keywords: effectiveness, home palliative care, terminal illness



l. Introduccioén



1.1 Realidad problematica

Hablar de cuidados paliativos en el contexto de la medicina moderna sigue siendo
un “lado oscuro” de ésta que pocos se animan a explorar, ya sea porque
desconocemos sus principios, porque los conocemos pero no entendemos la
trascendencia de los mismos o0 porque simplemente, los conocemos y los

entendemos, pero nuestra humanidad los rechaza.

Segun un informe de la Organizacién Mundial de la Salud (WHO, 2016), al
afo 2015 éramos més de 7 mil 313 millones de personas a nivel mundial, con una
esperanza de vida mundial de 71.4 afios para ambos sexos, con una diferencia de
casi 5 afios entre los hombres (69.1 afios) y las mujeres (73.8 afios). Pero existen
paises (12 exactamente) en los que la esperanza de vida supera los 82 afios, como
Suiza en Europa, Japén en Asia y Canada en América. Y podriamos llegar a pensar
que vivir tantos afios es verdaderamente gratificante. Claro, esto seria asi siempre

y cuando esos “afios vividos” se acompafaran de una “vida saludable”.

Pero la progresiva tendencia de la poblacion mundial al envejecimiento y la
creciente importancia de las enfermedades no transmisibles (ENT) que acompafian
a este envejecimiento, hacen que el vivir tantos afios sea sindnimo de sufrimiento
y de un angustioso camino interminable hacia una dolorosa y solitaria muerte, en

ocasiones.

Pero, ¢qué tan importantes son las enfermedades no transmisibles? Segun
estimaciones del ultimo informe de Estadisticas Sanitarias Mundiales de la OMS
(WHO, 2017), de un total de 56 millones de muertes ocurridas en el 2015, 40
millones fueron atribuidas a las ENT, es decir el 70% del total de defunciones. Las
cuatro principales enfermedades fueron: enfermedad cardiovascular (45%), cancer

(22%), enfermedad respiratoria cronica (10%) y diabetes (4%).

Y son precisamente este grupo de ENT (y otras transmisibles como la
tuberculosis resistente y el VIH/SIDA), en sus estadios mas avanzados, las que

necesitan de un abordaje dirigido especificamente al cuidado en el final de la vida.

El primer Atlas Mundial de Cuidados Paliativos (WHO, 2014) menciona que,

en el 2011, méas de 29 millones de personas a nivel mundial murieron a causa de
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enfermedades que requerian cuidados paliativos y 20.4 millones necesitaban
cuidados paliativos, de los cuales mas de 19 millones (94%) eran adultos; de éstos
altimos el 69% correspondian a adultos mayores (edad mayor o igual a 60 afos),
con un ligero predominio de los hombres (52%) sobre las mujeres (48%). La
mayoria de los adultos que necesitaban cuidados paliativos (78%) pertenecian a
paises de ingresos medios y bajos, y alrededor del 90% de la carga de enfermedad
correspondia a ENT; las principales causas de muerte fueron por enfermedades
cardiovasculares, cancer, enfermedades respiratorias cronicas, VIH/SIDA vy
diabetes, con un 38.5%, 34%, 10.3%, 5.7% y 4.5% respectivamente.

Llegados a este punto, es evidente la necesidad de cuidados paliativos y la
importancia de desarrollarlos globalmente. Con esta finalidad la Worldwide
Palliative Care Alliance en el 2011, en una publicacion de Lynch, Connor & Clark
(2013), actualizo los datos del reporte presentado por Clark & Wright en el 2006,
tipificando en seis categorias a todos los paises del mundo segun el nivel de
desarrollo de los cuidados paliativos en cada uno de ellos, sefialando que de los
234 paises del mundo, el 32% no tenia actividad de Cuidados Paliativos conocida
(Grupo 1), el 10% tenia un desarrollo incipiente (Grupo 2), el 39% ofertaba una
provision aislada (Grupo 3a) o una provision generalizada (Grupo 3b) y solo el 19%
evidenciaba una integracion preliminar (Grupo 4a) o una integracion avanzada
(Grupo 4b) con otros servicios del sistema de salud. Dentro de este Gltimo subgrupo
se encuentran 20 paises del mundo; Alemania, Australia, Canada, Estados Unidos,

Italia, Japon, Reino Unido, Singapur y Suiza, son algunos de ellos.

En la segunda version del Quality of Death Index (EIU, 2015), que establece
el ranking de cuidados paliativos en todo el mundo basandose en la calidad de los
mismos, el Reino Unido ocupa el primer lugar de 80 paises evaluados, seguido por
Australia, Nueva Zelanda, Irlanda, Bélgica, Taiwan, Alemania, Holanda, Estados

Unidos y Francia.

De estos resultados se deduce facilmente que la calidad de los cuidados
paliativos ofrecidos es directamente proporcional al grado de desarrollo de los
mismos en el pais y que son los paises del primer mundo los que van a la
vanguardia. Pero son menos del 20% los paises que tienen cuidados paliativos

integrados y son casi 40% los paises que no los han desarrollado aun.
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En Latinoamérica, al 2012, segun el informe de Pastrana, De Lima, Pons y
Centeno (2013), todos los paises habian desarrollado cuidados paliativos; ninguno
se encontraba en el Grupo 4b, tres se situaban en el Grupo 4a (Chile, Costa Rica y
Uruguay), la mayoria se situaba en el Grupo 3a (incluyendo nuestro pais) y tres se
clasificaban en el Grupo 2 (Bolivia, Honduras, Nicaragua). Segun el ranking mundial
de cuidados paliativos (EIU, 2015), Chile es el mejor pais de Latinoamérica para
proveer servicios de cuidados paliativos, ubicandose en el puesto 27 a nivel
mundial. Pero, a pesar que existe evidencia de cuidados paliativos en todos los
paises latinoamericanos, no se evidencia crecimiento en el tema al mirar el reporte
de cinco afios atrds. Ademas, existe gran deficiencia al observarlos de cerca; al
2012 solo 4 de los 19 paises (21%) tenian acreditacion oficial de los proveedores
de cuidados paliativos como especialidad y/o subespecialidad médica, y solo 3
paises (16%) tenian una ley nacional de cuidados paliativos, segun el informe de
Pastrana et al. (2012).

El Peru ocupa el puesto 49 de 80 paises incluidos en el ranking mundial de
cuidados paliativos (EIU, 2015) y, al 2011, pertenecia al Grupo 3a segun el nivel de
desarrollo de cuidados paliativos en el pais, segun la publicacién de Lynch et al.
(2013). Pastrana et al. (2012) precisan que al 2012 solo existia un plan nacional
referido a cuidados paliativos que solo incluia pacientes oncolégicos, no existian
servicios de cuidados paliativos en el primer nivel de atencién, la mayoria de los
servicios eran exclusivos de hospitales del tercer nivel, no existia acreditacion oficial
para los profesionales y solo una universidad (privada) impartia el tema de cuidados
paliativos dentro de un curso de Geriatria de pregrado. Actualmente podriamos
decir que se ha avanzado en el desarrollo de los cuidados paliativos en el pais,
aungue haria falta una publicacién oficial. Dentro del sistema de salud, hospitales
de varias regiones del pais han puesto énfasis en el tema, permitiendo de esta
forma que la Sociedad Peruana de Cuidados Paliativos vuelva a estar vigente,
hecho que se demuestra en las Ultimas convocatorias para miembros titulares y
asociados llevada a cabo hace 1 afio. En temas de politica sanitaria, en este afio
2018 se ha lanzado una propuesta por parte de la Seguridad Social para definir las

politicas y procesos asistenciales en el marco de los cuidados paliativos.
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Si bien es cierto que en el pais se esta poniendo en marcha el tema de los
cuidados paliativos, tanto tiempo relegado, se ha hecho muy poco por estandarizar
este tipo de atencion, lo que hace que las actividades en distintos espacios del pais
no puedan ser comparables entre si y tampoco puedan ser medidos en cuanto al

logro de resultados y objetivos.

El servicio de Atencién Domiciliaria del Complejo Hospitalario Guillermo
Kaelin de la Fuente (lugar donde se realizara el estudio), abrié sus puertas el 30 de
abril del 2014, al igual que todo el complejo hospitalario. Pero el programa de
Cuidados Paliativos, actualmente incluido en una estrategia asistencial llamada
Hospitalizacion Domiciliaria, tuvo uno inicio incipiente y temeroso en el primer
trimestre del afio 2015, consolidandose en el 2016 con la autoformacion de los
asistenciales iniciadores y luego con la contratacion de profesionales segun el perfil

del puesto.

Si bien es cierto que el recurso humano actualmente no representa un
problema en cuanto a competencias, si lo es el hecho que la estrategia de atencion
domiciliaria sea innovadora y poco conocida en nuestro &mbito, en el contexto de

un complejo hospitalario.

Esto significd un arduo trabajo por parte de la organizacion del servicio,
primero para crear una estructura funcional de la nada y luego, para introducir esta
idea en la cotidianidad asistencial en el resto del complejo hospitalario, debiendo
educar en el proceso a cada lider de servicio y creando y recreando métodos

asistenciales que garanticen la continuidad de la atencion en el domicilio.

Pese a todos los esfuerzos, siguen existiendo procesos por mejorar que
hacen que el servicio sea voluble y adaptable a las necesidades de la organizacion
y de los pacientes (prioritariamente): no se encuentra protocolizado el uso de
escalas de valoracién propios del paciente paliativo, no se encuentra protocolizada
la intervencién en el paciente terminal realizada por el equipo de cuidados
paliativos, existiendo disparidad en el accionar dependiente del médico tratante, no
existe cultura de cuidados paliativos en el resto de servicios del complejo
hospitalario, lo que retrasa la atencion de muchos pacientes que podrian

beneficiarse con una adecuada intervencion en la etapa final de su enfermedad.
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Por lo expuesto anteriormente, se pretende investigar la eficiencia de los
cuidados paliativos proporcionados en domicilio a los adultos mayores con
enfermedades terminales adscritos al Complejo Hospitalario Guillermo Kaelin de la
Fuente, Lima, 2018, con el propdsito de obtener conclusiones sobre la labor que se
esta realizando y elaborar recomendaciones a las mismas, que ayuden a mejorar
los resultados de los cuidados paliativos domiciliarios prestados por el servicio de

Atencién Domiciliaria.

1.2 Trabajos previos
1.2.1 Trabajos previos internacionales

Shepperd, Goncalves-Bradley, Straus & Wee (2016) en una revision titulada
Hospital en el hogar: atencién domiciliaria al final de la vida, con el objetivo de
determinar el impacto de la atencion domiciliaria al final de la vida en comparacion
con la brindada en el hospital, en el que se incluyeron cuatro ensayos clinicos
aleatorizados que evaluaban la efectividad de la atencion domiciliaria al final de la
vida en personas mayores de 18 afios, concluyen que los programas de atencion
domiciliaria al final de la vida aumentan el niumero de personas que fallecen en el

domicilio, no quedando claro el efecto sobre los cuidadores.

Cassel, Kerr, McClish, Skoro, Johnson, Wanke & Hoefer (2016) en un
estudio titulado Efectos de un programa de cuidados paliativos domiciliarios en el
uso y costos de la atencién médica, con el objetivo de evaluar los resultados no
clinicos de un programa de cuidados paliativos domiciliarios, estudio observacional
retrospectivo con una muestra de 1075 individuos (entre el 2007 y 2014),
concluyeron que el programa de cuidados paliativos domiciliarios redujo en gran
medida los usos y costos hospitalarios comunmente vistos en los Gltimos meses de

vida.

Kavalieratos, Corbelli, Zhang, Dionne-Odom, Ernecoff, Hanmer, Hoydich
Ikejiani, Klein-Fedyshin, Zimmermann, Morton, Arnold, Heller & Schenker (2016),
en un metaandlisis titulado Asociacidon entre cuidados paliativos y resultados de

pacientes y cuidadores, con el objetivo de determinar la asociacion de los cuidados
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paliativos con la calidad de vida, la carga de sintomas y otros resultados en
pacientes adultos con enfermedades limitantes de la vida, incluyeron 43 ensayos
clinicos aleatorizados (56 articulos que representaban 12,731 pacientes y 2,479
cuidadores) de los cuales 18 (41.8%) eran referidos a cuidados paliativos
domiciliarios, concluyeron que las intervenciones de cuidados paliativos se
asociaban con mejoras en la calidad de vida y en la carga de sintomas, encontrando
ciertas variaciones con el resto de resultados evaluados e inconsistencias con los

resultados de cuidadores.

Kerr, Tangeman, Rudra, Grant, Luczkiewicz, Mylotte, Riemer, Marien &
Serehali (2014) en un estudio titulado Impacto clinico de un programa de cuidados
paliativos domiciliarios, con el objetivo de evaluar el impacto clinico de un programa
de cuidados paliativos domiciliarios en la ciudad de New York (Home Connections),
estudio prospectivo observacional con 499 participantes (entre 2008 y 2013),
concluyeron que el programa de cuidados paliativos domiciliarios mejoro el control
de sintomas y la satisfaccion del paciente y cuidador, ademas facilité la transicion
de los pacientes a los cuidados en hospicios.

Maté (2014) en su tesis doctoral titulada Sufrimiento en el paciente
oncologico en el final de la vida, sustentada en la Universidad Autonoma de
Barcelona, teniendo como uno de los objetivos el desarrollo y validacion de un
instrumento para la deteccion de sufrimiento en los pacientes con enfermedad
oncoldgica avanzada, realizada por compendio de 5 articulos revisados, concluye
que la escala de deteccibn del malestar emocional (DME) es util para la
identificacion del sufrimiento del paciente oncologico y podria ser usado en

pacientes no oncoldgicos.

Diez (2013) en su tesis doctoral titulada Efectividad de un equipo de
Cuidados Paliativos en los ultimos dias de vida, sustentada en la Universidad
Auténoma de Madrid, con el objetivo de evaluar la efectividad de una unidad de
cuidados paliativos en la calidad de los cuidados en los ultimos dias de vida de los
pacientes y sus familias, estudio observacional de cohortes retrospectivo, con una
muestra de 166 pacientes (66 a la cohorte de unidad de cuidados paliativos y 100
a la de no-unidad de cuidados paliativos), concluye que la calidad de los cuidados
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en los ultimos dias de vida fue mayor en los pacientes que fueron atendidos en la
unidad de cuidados paliativos y que fallecieron.

Gomes, Calanzani, Curiale, McCrone & Higginson (2013), en la revision
sistematica titulada Efectividad y relacién costo-efectividad de los servicios de
cuidados paliativos domiciliarios para los adultos con enfermedades avanzadas y
sus cuidadores, indexada en la base de datos Cochrane de Revisiones
Sistematicas, teniendo como uno de los objetivos evaluar la efectividad de los
cuidados paliativos domiciliarios, basandose en 23 estudios que incluian a 37,561
pacientes y 4,042 familiares que estaban a cargo de la atencion, concluyen que los
cuidados paliativos domiciliarios reducen la carga de enfermedad especialmente en

los pacientes con cancer, pero no repercute en el sufrimiento de los cuidadores.

Ornstein, Wajnberg, Kaye-Kauderer, Winkel, DeCherrie, Zhang, Soriano
(2013) en un estudio titulado Reduccion de los sintomas en pacientes postrados
que reciben cuidados paliativos domiciliarios, con el objetivo de determinar si la alta
carga de sintomas disminuye luego del ingreso al programa de cuidados paliativos
domiciliarios, estudio observacional prospectivo con una muestra de 140 pacientes,
concluye que, en una poblacién postrada y con enfermedades croénicas, los

sintomas pudieron ser manejados satisfactoriamente en el domicilio.

1.2.2 Trabajos previos nacionales

En el Perd no existen estudios que describan, evalien o comparen la efectividad
de los programas o las intervenciones de los cuidados paliativos en los diferentes
niveles de atencion o en las diferentes modalidades de atencion como la asistencia
domiciliaria. Los estudios existentes estan orientados a la atencién hospitalaria de

los pacientes terminales oncoldgicos en su mayoria.

Alfaro, Baldeos, Chiu, Jaramillo, Mendoza, Hidalgo (2018), en un estudio
titulado Evidencias en la gestion de la asistencia paliativa domiciliaria, el valor de
las intervenciones de un programa de cuidados paliativos oncolégico, presentado
en el IX Congreso Latinoamericano de Cuidados Paliativos en Santiago-Chile, con

el objetivo de identificar el valor real en costo y tiempo de las intervenciones
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domiciliarias, analizando las estadisticas del programa Totalcare-Oncosalud del
2013 al 2016 y con un total de 3556 casos, concluye que el costo de la asistencia
domiciliaria es la mitad de la asistencia en un hospital del estado y la tercera parte
de la asistencia en un hospital privado. Lamentablemente no se tienen datos sobre
la efectividad del control de sintomas en domicilio o sobre la satisfaccion del
cuidador, pero se infiere que todos los pacientes fallecieron en domicilio al ser un

estudio realizado exclusivamente con pacientes domiciliarios.

Amado, Vasquez, Huari, Sucari y Oscanoa (2018) en un estudio transversal
titulado Pacientes con enfermedad oncoldgica y no oncologica en etapa terminal en
el servicio de emergencia de un hospital terciario urbano, con el objetivo de
determinar la proporcion de enfermedad terminal en pacientes reingresados a
emergencia para evaluar el uso de este servicio y la tasa de muerte del paciente
terminal, con 79 pacientes estudiados (que cumplian el criterio de reingreso),
concluyeron que la enfermedad terminal es frecuente en pacientes reingresados a
emergencia (mas de tipo no oncolégico) y que estos pacientes usan
frecuentemente los servicios de emergencia con una alta mortalidad (més elevada
en oncoldgicos). El estudio describe los sintomas mas frecuentes identificados en
emergencia en este grupo de pacientes terminales, pero no da alcances sobre el

control o evolucion de los mismos en domicilio durante los meses de seguimiento.

Amado (2017) en su tesis doctoral titulada Necesidad y demanda de
cuidados paliativos en pacientes readmitidos a emergencia de adultos de hospitales
nacionales del seguro social, Lima 2016, sustentada en la Universidad Nacional
Mayor de San Marcos, cuyos objetivos especificos fueron identificar la condicion de
terminalidad y la necesidad de cuidados paliativos en pacientes adultos readmitidos
a emergencia, estudio observacional, prospectivo, de corte transversal y de disefio
descriptivo multicéntrico, con una muestra de 293 pacientes, concluye que mas del
30% de readmisiones tiene criterios de terminalidad y mas del 80% de éstas
necesita cuidados paliativos, sin embargo menos del 25% lo recibe. El estudio no
hace mencién a la efectividad de los cuidados paliativos ofrecidos en el servicio de

emergencia, mucho menos en domicilio.

Vasquez (2016), en su tesis de maestria titulada Satisfaccion del cuidador

primario y calidad de atencién del servicio de Control Post Hospitalario de Cuidados
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Paliativos del Hospital Edgardo Rebagliati Martins, sustentada en la Universidad
César Vallejo, cuyo objetivo fue evaluar la calidad de atencion del servicio y
determinar el nivel de satisfaccion del cuidador primario, estudio no experimental
de disefio descriptivo correlacional y corte transversal, en una poblacion de 310
cuidadores de pacientes fallecidos, concluye que la atencidn recibida en domicilio
es calificada como buena por los cuidadores, quienes se muestran satisfechos. El
estudio abarca una dimensién de la efectividad de los cuidados paliativos, la

satisfaccion del cuidador.

Salas (2014), en un estudio titulado Calidad de vida del paciente oncoldgico
terminal asistente a una Unidad de Terapia Especializada, realizado en la Unidad
de Terapia del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital Nacional Guillermo
Almenara Irigoyen, con el objetivo de determinar la calidad de vida del paciente
oncologico terminal, de enfoque cuantitativo y disefio descriptivo de corte
transversal, que incluyé 51 pacientes, concluye que en este grupo de paciente
predomind la calidad de vida media. El estudio abarca una dimension de la
efectividad de los cuidados paliativos, la calidad de vida, y a pesar que se usaron
visitas domiciliarias para realizar entrevistas, sigue estando enfocado en el entorno

hospitalario.

1.3 Teorias relacionadas al tema
1.3.1 Variable efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios

Teorias relacionadas a la variable efectividad de los cuidados paliativos

domiciliarios
Cuidados paliativos domiciliarios

La medicina paliativa nacié en Inglaterra (Londres) en los afios 60 con el florecer
del movimiento hospice, pero es en 1985 que se forma la Asociacién de Medicina
Paliativa de Gran Bretaia e Irlanda y en 1988 el Reino Unido se convierte en el
primer pais en reconocer la Medicina Paliativa como una especialidad médica
(Twycross, 2000).
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1990), adoptando la definicién
de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, definio los cuidados paliativos
por primera vez como la atencién (o cuidado) activa y total (o completa) de los
pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo. Posteriormente, el

mismo organismo (WHO, 2002) ampliaria este concepto de la siguiente manera:

Los cuidados paliativos son un enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes y sus familias que enfrentan el problema asociado con
enfermedades potencialmente mortales, a través de la prevencion y alivio
del sufrimiento mediante la identificacion temprana y la evaluacién y
tratamiento impecables del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y

espirituales (p.84).

En una guia de préactica clinica de la OMS, Levin (2002) plantea una

definicibn méas holistica:

Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada
y progresiva donde el control del dolor y otros sintomas, asi como los
aspectos psicosociales y espirituales cobran la mayor importancia. El
objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible
para el paciente y su familia. La Medicina paliativa afirma la vida y considera
el morir como un proceso normal. Los cuidados paliativos no adelantan ni
retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y

soporte para el paciente y su familia (p.151).

Por otro lado, una organizacion de los Estados Unidos sin fines de lucro, The
National Quality Forum (NQF, 2006), en el marco del National Consensus Project

for Quality Palliative Care’s (NCP’s), usa la siguiente definicion:

Los cuidados paliativos hacen referencia a la atencién centrada en el
paciente y la familia que optimiza la calidad de vida anticipando, previniendo
y tratando el sufrimiento. Los cuidados paliativos a lo largo del continuo de
la enfermedad implican abordar las necesidades fisicas, intelectuales,
emocionales, sociales y espirituales y facilitar la autonomia del paciente, el

acceso a la informacion y la eleccion (p.vi).
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Podriamos seguir enumerando los conceptos que cada organizacion del
mundo relacionada con los cuidados paliativos ha desarrollado, pero no es la razén
de ser del estudio. Todos los conceptos (presentados y no presentados) tienen un
comun denominador, el binomio paciente-familia, dejando claro que la intervencién
en cuidados paliativos debe ser multidisciplinaria para abarcar todas las esferas del

binomio (y no meramente lo fisico), buscando claramente el buen morir.

En este punto se hace necesario esclarecer ciertos términos relacionados a
los cuidados paliativos que se usaran frecuentemente en el estudio. Basandonos
en una revision sistematica realizada por Hui et al. (2014), definimos muerte activa
como "las horas o dias anteriores a la muerte inminente durante las cuales las
funciones fisioldgicas del paciente disminuyen" (p.80), final de la vida como “el
periodo de deterioro irreversible antes de la muerte” (p.83), enfermo terminal como
aguel con “una expectativa de vida menor a seis meses” (p.86) y cuidado terminal
como el cuidado de los pacientes con una enfermedad terminal. Al respecto de este
altimo término, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en 1993
describe cinco elementos para definir enfermedad terminal, segun describe

Centeno, Gomez, Nabal y Pascual (2009):

1) Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, 2) Falta
de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, 3)
Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, mudltiples,
multifactoriales y cambiantes, 4) Gran impacto emocional en paciente,
familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o

no, de la muerte, y 5) Prondstico de vida inferior a 6 meses (p.24).

Atendiendo a los modelos organizativos de los cuidados paliativos, éstos
pueden ser, segun Higginson (2015), generales y especializados. Los cuidados
paliativos generales o basicos se definen como los “provistos a aquellos afectados
por enfermedades progresivas o limitantes de la vida como parte integral de la
practica clinica estandar por parte de cualquier profesional de la salud que no forme
parte de un equipo especializado de cuidados paliativos” (p.112), mientras que los
cuidados paliativos especializados se definen como los “proporcionados por
aquellos que han recibido capacitacion especifica y/o acreditacién en cuidados
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paliativos que trabajan en el contexto de un equipo de profesionales de la salud
interdisciplinario experto en cuidados paliativos” (p.112).

Estas modalidades pueden ser brindadas en los distintos niveles de atencién
existentes, tanto en los entornos hospitalarios como en los comunitarios o de
atencion primaria, pero son de interés para este estudio los cuidados paliativos
domiciliarios. Higginson (2015) describe que los equipos de cuidados paliativos
domiciliarios brindan cuidados paliativos especializados a los pacientes y apoyo a
sus familias y cuidadores en el domicilio de los pacientes. Estos equipos estan
conformados frecuentemente por médicos y enfermeras, aunque en nuestra
realidad también se integran psicologos, nutricionistas, tecnélogos en terapia fisica,
trabajadoras sociales y técnicos de enfermeria. Los cuidados paliativos
domiciliarios han demostrado efectividad y eficiencia a lo largo del tiempo, en
comparacion con los cuidados paliativos provistos en el entorno hospitalario; un
ejemplo reciente es la revision de Shepperd et al. (2016) quienes concluyeron que
existe evidencia que respalda el uso de programas de atencién domiciliaria al final
de la vida para aumentar el numero de personas que falleceran en domicilio,
ademas de reducir los costos de la atencion sanitaria. También destaca la revision
de Gomes et al. (2013) quienes también objetivaron menores costos y mejores

resultados clinicos con las intervenciones domiciliarias.

Queda claro entonces que los cuidados paliativos domiciliarios son una
opcion irrefutablemente valida que debe ser considerada como el objetivo de todo
sistema de salud para la atencion de los pacientes en el final de la vida.

Evaluacion de programas de salud

La salud publica utiliza la gestion en salud como herramienta para el cumplimiento
de sus funciones. El proceso inicial de la gestion en salud es la planificacion

sanitaria, la cual Pineault y Daveluy (1989) definieron como:

Un proceso continuo de prevision de recursos y de servicios necesarios para
conseguir los objetivos determinados segun un orden de prioridad
establecido, permitiendo elegir la o las soluciones Optimas entre muchas
alternativas, esta eleccion toma en consideracion el contexto de dificultades,

internas y externas, conocidas actualmente o previsibles en el futuro (p.14).
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Basandose en este autor, Hernandez, Aibar, Aranaz y Lumbreras (2008),
describen tres niveles de la planificacién sanitaria, iniciandose en las politicas de
salud (planificacion normativa), seguida de los planes de salud (nivel estratégico),

concretizandose finalmente en los programas de salud (nivel operativo).

En relacién a los programas de salud, Pineault y Daveluy (1989) sostienen

que:

Un programa de salud esta constituido por un conjunto de recursos reunidos
y aplicados para proporcionar a una poblacion definida unos servicios
organizados de forma coherente en el tiempo y en el espacio en vistas a
conseguir los objetivos determinados en relacion a un problema de salud

determinado (p.32).

Para Bueno et al. (2008), un programa se define como “(...) cualquier
conjunto de actividades organizadas, sustentado por una serie de recursos, dirigido

a conseguir un resultado intencionado y especifico” (p.1199).

Centrandonos en el estudio, la American Hospital Association (Last Acts,
2002) define Programa de Cuidados Paliativos como:

(...) programa que provee atencion médica especializada, farmacos o
terapias para manejo del dolor agudo o crénico y/o controlar otros sintomas.
El programa, dirigido por médicos y otros clinicos especialmente entrenados,
también brinda servicios tales como asesoramiento sobre voluntades
anticipadas, cuidado espiritual y servicios sociales para pacientes
gravemente enfermos y sus familias (p.21).

Pero los programas de salud deben adaptarse a los cambios de las
necesidades de salud de la poblacion, para lo cual son constantemente evaluados
(o deberian serlo) en busca de mejoras. Y aunque las definiciones operativas del
término evaluacion varian segun la intencion o el contexto, la que mas se acerca a
nuestra intencién, la de Hernandez (2016), menciona que “la evaluacion es el

proceso por el que juzgamos el valor o la utilidad de alguna cosa”.

Asi que, al referirnos a evaluacion de programas de salud, sin duda tenemos

gue mencionar a Avedis Donabedian, quien es el referente al hablar de calidad en
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salud. Donabedian (2005) defini6 tres enfoques para la evaluacion de la calidad de
la atencion en salud: evaluacién de la estructura, evaluacién del proceso y
evaluacion del resultado. Asi, podemos definir que la evaluacion de un programa
de salud corresponde a la valoracién de la estructura, el proceso y el resultado del

mismo.

Bueno et al. (2008), ademas de la evaluacion de Donabedian (a la que
llaman evaluacion de componentes) plantean la evaluacion de pertinencia,
precisando que ésta puede ser tedrica, en relacion a experiencias previas, o real,
en relacion a los resultados y al impacto producido por el programa una vez

aplicado.

Nebot, Lopez, Ariza, Villalbi y Garcia (2011), profundizando en la
categorizacion, describen tres tipos principales de evaluacion: segun la finalidad,
segun la perspectiva y segun el nivel. Segun la finalidad tenemos: evaluacién
formativa (explora la factibilidad de un programa en fase de desarrollo) y evaluaciéon
sumativa (evaluacion del impacto). Segun la perspectiva tenemos: de desarrollo
(ejecucién de las actividades y de los servicios), de gestion (conocer y mejorar los
programas y sus efectos), experimental (resultados del programa en condiciones
controladas) y econdémica (costes y beneficios econdmicos de la intervencion).
Segun el nivel tenemos: evaluacion estratégica o de pertinencia (valoracion de
objetivos) y evaluacidn tactica (que corresponde a los enfoques de Donabedian:
estructura, proceso y resultados); esta Ultima es la evaluacion de mayor interés para
el estudio. La evaluacion de la estructura corresponde a la evaluacion de los
recursos (materiales y humanos), la evaluacion del proceso corresponde a la
valoracion de los servicios y las actividades generados a partir de los recursos, y la
evaluacion de resultados verifica si los servicios y actividades han alcanzado los

objetivos establecidos.

Es en este dltimo punto, la evaluacion de resultados, donde aparecen los
términos eficacia y efectividad, términos que debemos precisar conceptualmente

junto con el de eficiencia para comprender el direccionamiento del estudio.

Etimologicamente, segun De Val (1997), eficacia viene del latin efficacia que

significa fuerza y poder para obrar, conceptualizado como la capacidad para
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conseguir el objetivo deseado, y eficiencia del latin efficientia que significa facultad
para hacer, conceptualizado como el cumplimiento de objetivos con el menor
consumo posible de recursos y la maxima calidad percibida. Este Ultimo concepto
expresa la relacion entre eficacia, del inglés efficacy (estado o cualidad de ser
eficaz), y efectividad, del inglés effectiveness (capacidad de prueba de la eficacia).
Ademas, efectividad hace referencia a la calidad de efectivo y efectivo es lo real y
verdadero (en oposicién a lo quimérico o dudoso).

El Ministerio de Economia y Finanzas (MEF, 2010) considera a la eficiencia
y eficacia dentro de las dimensiones del desempefio (junto con la calidad y la
economia), definiendo la eficacia como el grado de cumplimiento de los objetivos o
resultados sin considerar los recursos utilizados, y la eficiencia como la produccion

de un bien o servicio utilizando el minimo de recursos disponibles.

En el campo de la economia en salud, Valenzuela et al. (2013) sefialan que
la evaluacion de la eficacia y la efectividad es imperativa para determinar la
eficiencia economica de los procesos, técnicas o métodos y asi aumentar la
cobertura de los servicios de salud, evitando invertir recursos innecesariamente.
Define eficacia como la virtud potencial de un método, medido en condiciones
ideales, para lograr un efecto previsto; mientras que efectividad es la capacidad

real de lograr los mejores resultados técnico-econémicos.

En Salud Publica, los términos eficacia, efectividad y eficiencia son usados
para hacer referencia a la evaluacién de los resultados de las intervenciones y
programas de salud, como afirman Salleras, Dominguez, Navas y Canela (2008).
Asi tenemos que, segun Segui, Nufiez y Guillén (2013), eficacia se refiere a “(...)
buenos resultados en condiciones ideales o tedricas”, efectividad a “(...) buenos
resultados en condiciones reales o en la practica” y eficiencia a “(...) buenos
resultados con el minimo coste (suele requerir una comparacion con otras

intervenciones alternativas)” (p.75).

Estos conceptos hacen referencia al logro de resultados, pero ¢qué es un
resultado en salud? Segun Donabedian citado en Bausewein, Daveson, Benalia,
Simon & Higginson (2011), resultado es el “cambio en el estado de salud actual y

futuro del paciente que puede atribuirse a la atencibn médica anterior” (p.2). Por lo
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tanto, un resultado en salud es la forma en que pueden medirse los cambios en el

estado de salud de un paciente a lo largo del tiempo.
Efectividad de los cuidados paliativos

La efectividad de un programa de salud valora el impacto real sobre la mejora de
salud de la poblacion, lo que habitualmente se ve reflejado en la disminucién de las
cifras de mortalidad o morbilidad por alguna causa especifica y, por ende, aumento
de la supervivencia, que son los resultados esperados en la mayoria de programas

de salud publica.

Pero al referirnos a los cuidados paliativos esta perspectiva cambia
rotundamente e incluso llega a invertirse cuando mencionamos que los cuidados
paliativos se enfocan en lograr el buen morir y de ninguna manera aumentar o
disminuir la supervivencia de nuestros pacientes. Es por este motivo que la
medicion de la efectividad de los cuidados paliativos obedece a variables poco

conocidas y mucho menos estudiadas en nuestro medio.
Castillo (2010) nos recuerda que:

Para medir la efectividad han de buscarse evidencias que se refieren a la
obtencion de informacion, tanto del mayor o menor impacto que los
Programas de Salud Publica tienen sobre los problemas prioritarios, como
de los mecanismos a través de los cuales este impacto se produce o deja de

producirse (p.119).

Esta definicion reafirma lo ya mencionado, resumiéndose en que la
efectividad se mide a través del logro de resultados, o que nos adelanta a pensar
que nuestros esfuerzos deben direccionarse hacia la medicibn de resultados
apropiados en el contexto de los cuidados paliativos. Pero, ¢como saber cual es el
resultado apropiado?, ¢cdmo saber cual es el resultado mas representativo?; y aun

si lo supiéramos, ¢ qué dificultad tendriamos para medir este resultado?

En su definicion de cuidados paliativos, Levin (2002) precisa que el objetivo
de los cuidados paliativos es mejorar la calidad de vida del paciente y su familia,
asi que es loégico inferir que el resultado mas apropiado para medir una

intervencion, programa o modelo de cuidados paliativos es la calidad de vida.
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Incluso se disefian programas de investigacion de resultados para medir la
efectividad de las intervenciones de cuidados paliativos especificos, los cuales
consideran a la calidad de vida como una de los medidas mas apropiadas para la
asistencia clinica y la investigacion, asi sostienen Granda-Cameron, Viola, Lynch &
Polomano (2008). Pero la calidad de vida, segun el Proyecto Prisma de Bausewein
et al. (2011), es solo uno de los dominios de los cuidados paliativos.

En este contexto tenemos que Teno, Okun, Casey & Welch (2001) crearon
unas herramientas para examinar, entre otras cosas, el impacto de las
intervenciones o programas y con esto lograr medir la calidad de la atencion al final
de la vida, centrandose en el binomio paciente/familia. El aporte de esta guia es la
definicion de cuatro dominios (y subdominios dentro de éstos) que deben ser
evaluados: confort (fisico y emocional), toma de decisiones compartida
(planificacion anticipada de decisiones y toma de decisiones informada), enfoque
en el paciente (respecto, dignidad y bondad, y lograr el cierre) y asistencia a los
cuidadores (soporte emocional antes y después de la muerte, y autoeficacia en el
cuidado). El inconveniente es que los instrumentos estan basados en encuestas
creadas para ser aplicadas prospectivamente, no siendo compatibles con el disefio

del estudio.

Posteriormente, Mularski et al. (2007) realizaron un revision sistematica
sobre la evaluacion de los cuidados al final de la vida en la que, adaptando los
dominios de Teno et al. (2001), definieron 10 dominios: calidad de vida, sintomas
fisicos, sintomas emocionales y cognitivos, estado funcional, planificacion
anticipada de decisiones, continuidad del cuidado, espiritualidad, duelo y preduelo,
satisfaccion y calidad del cuidado, bienestar del cuidador. También identificaron
herramientas para la medicion de estos dominios, siendo las méas solidas
(metodolégicamente hablando) aquellas que abordan el dolor y otros sintomas
fisicos, la calidad de vida y la calidad de atencion (basada en satisfaccion). Pero se
encontraron vacios instrumentales referidos a los dominios de planificacion
anticipada de decisiones y continuidad del cuidado, espiritualidad y bienestar del
cuidador.

Bausewein et al. (2011), en el marco del Proyecto Prisma de la European

Commission’s Seventh Framework Programme y adaptando los dominios de
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Mularski et al. (2007), agrupa los resultados en tres grandes dominios: paciente,
familia/cuidador y calidad de atencion, correspondiéndole a cada dominio
dimensiones mensurables. Asi tenemos que el dominio paciente incluye aspectos
fisicos, psicolégicos, culturales, sociales y espirituales; el dominio cuidador/familia
incluye bienestar del cuidador, carga del cuidador y duelo y preduelo; y el dominio
calidad del cuidado incluye planificacién anticipada de decisiones, continuidad del
cuidado y satisfaccion y calidad del cuidado; definiendo instrumentos validados

para medir los resultados en cada dimension.

La National Coalition for Hospice and Palliative Care, en la tercera edicion
de la Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care del National Consensus
Project (NCP) for Quality Palliative Care (2013) y, mas recientemente, en el
resumen del informe de la National Consensus Project (NCP) Stakeholder Strategic
Directions Summit (2017), define ocho dominios: estructura y proceso del cuidado,
aspectos fisicos del cuidado, aspectos psicoldgicos y psiquiatricos del cuidado,
aspecto social del cuidado, aspecto espiritual, religioso y existencial del cuidado,
aspecto cultural del cuidado, cuidado del paciente al final de la vida y aspectos

éticos y legales del cuidado.

Bausewein et al. (2016), en el libro blanco de la European Association for
Palliative Care (EAPC), mencionan los siguientes dominios: fisicos (sintomas
fisicos y estado funcional), psicologicos (cognicion y emociones), sociales y
culturales (familiares y amigos, organizativos y financieros) y espirituales
(creencias, significado y religion). Ya en la dltima década del siglo pasado, Hearn y
Higginson (1997), en una revision sobre las medidas de resultados de los cuidados
paliativos oncolégicos, habian definido como relevantes las dimensiones fisicas,

psicolégicas y espirituales.

Otro grupo de revisiones cientificas buscan evaluar especificamente la
efectividad de los cuidados paliativos en sus diferentes modalidades. Asi tenemos
que, en la revision sistematica realizada por Yang, Neo, Lim & Krishna (2016), los
resultados utilizados para evaluar la efectividad de un equipo de cuidados paliativos
hospitalarios fueron clasificados en tres categorias: resultados relacionados
directamente con el paciente (mejora en el control de sintomas y calidad de vida),

resultados de gestion (disposicion de cuidado y aumento de indicaciones de
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atencion del confort) y resultados econdémicos (disminucién de los costos de la

atencion).

Kavalieratos et al. (2016), en el estudio ya mencionado, evaluaron los
siguientes resultados centrados en el paciente: calidad de vida, sintomas fisicos,
supervivencia, estado de animo, planificacion anticipada de decisiones, lugar de
fallecimiento, uso y gasto de recursos y satisfaccion con el cuidado, basandose en
los ocho dominios definidos por el National Consensus Project for Quality Palliative
Care.

Una década antes se llevé a cabo un ensayo clinico aleatorizado en el que
Bakitas et al. (2009) utilizaron como medidas principales la calidad de vida,
intensidad de sintomas, estado de animo, uso de recursos y supervivencia, para
determinar el efecto de los cuidados paliativos oncolégicos en comparacion con los
cuidados oncoldgicos convencionales en pacientes adultos con cancer avanzado,
demostrando la mejora en la calidad de vida, disminucion de la depresién y mejora
de la intensidad de los sintomas y supervivencia relativa. Posteriormente Bakitas et
al. (2015), en otro ensayo clinico aleatorizado que comparé el efecto del inicio
temprano versus el inicio tardio de los cuidados paliativos oncolégicos de manera
simultanea, definieron para su estudio los siguientes resultados: calidad de vida
reportada por el paciente, impacto de sintomas, estado de animo, supervivencia al
afo y general, uso de recursos y lugar de fallecimiento, demostrando una mejora

en la supervivencia al afio con la intervencion temprana de los cuidados paliativos.

En un ensayo clinico con control histérico realizado en un servicio de
cuidados de la salud a largo plazo (LTC) con el fin de determinar si los cuidados
paliativos brindados mejoraban los resultados clinicos, Comart et al. (2012)
utilizaron los indicadores de 6rdenes médicas, uso de medicamentos, visitas al
hospital y emergencia, depresion, caidas, dolor, Ulceras por presion, disnea y
pérdida de peso, como medida de resultado, concluyendo que los cuidados

paliativos fueron efectivos en la reduccion de depresion y visitas a emergencia.

Todas estas revisiones nos muestran que existen una variedad de resultados
que podemos usar para medir la efectividad de los cuidados paliativos, todos ellos

aplicables al entorno domiciliario.
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Definiciones de lavariable efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios

No existe una definicibn predisefiada para esta variable, pero uniendo los
componentes efectividad y cuidados paliativos domiciliarios, podemos
conceptualizar que la efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios es el logro
de los resultados esperados tras la intervencién de un equipo de cuidados paliativos
en el domicilio del paciente, referidos especificamente a los dominios paciente,
familia y cuidador, y calidad de la atencion, basandonos en el Proyecto Prisma de

Bausewein et al. (2011).

Existen varios estudios que especifican resultados medibles para definir la
efectividad. En la revisién de Shepperd et al. (2016), la efectividad es definida en
base al lugar de fallecimiento e ingresos hospitalarios principalmente, considerando
también el control de sintomas, el retraso en la atencion y la satisfaccion y calidad

de vida del paciente y cuidador.

En la revision sistematica realizada por Gomes et al. (2013), la efectividad
de los cuidados paliativos es definida en funcidon a los resultados obtenidos,
tomando como referente la medida de las muertes ocurridas en domicilio, dejando
al control del dolor y otros sintomas, a la satisfaccién y a la calidad de vida, en un

segundo plano (pero también medible).

En otra revision sisteméatica realizada por Kavalieratos et al. (2014), la
efectividad de los cuidados paliativos se define en funcion de los siguientes
resultados primarios: calidad de vida, carga de sintomas (fisica y psicolégica),
satisfaccion, participacion en la planificacion anticipada de decisiones, recepcion
de cuidados acordes a la preferencia, mortalidad, uso y costos de la atencion
meédica, considerando la satisfaccion y carga del cuidador como resultados

secundarios.

Higginson, Finlay, Goodwin & Hood (2003) definen la efectividad de los
cuidados paliativos en funcién de varios resultados clinicos: control de dolor y otros
sintomas, calidad de vida y muerte, satisfaccion del paciente y la familia y

referencias.
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Brumley, Enguidanos & Hillary (2003) definen la efectividad de los cuidados
paliativos en funcién al uso de los cuidados hospitalarios como ingresos por

emergencias, hospitalizaciones, cuidados de enfermeria hospitalaria.

Daveson et al. (2015) define la efectividad de los cuidados paliativos en

funcién de los resultados obtenidos, centrandose en el control del dolor.

Gomes et al. (2013), define la efectividad de los cuidados paliativos en
funcién de los resultados obtenidos, centrandose en la medida de las muertes

ocurridas en domicilio.

Gomez, Porta y Paz (2010) enmarcan la efectividad de los cuidados
paliativos dentro de la valoracion de la calidad de los mismos, y la definen en
términos de objetivos terapéuticos, como el control de sintomas y el soporte

emocional y social.

El Quality of Death Index (EIU, 2015) define efectividad de los cuidados
paliativos en base a cinco categorias: ambiente paliativo y sanitario, recursos
humanos, asequibilidad de la atencion, calidad de la atencién y participacion de la
comunidad. Cada una de estas categorias tiene indicadores que las hacen
objetivables y medibles. La limitacion es que estas categorias e indicadores se
disefiaron para una evaluacion a nivel de pais, siendo casi imposible su

aplicabilidad a nivel de un servicio o programa de salud.

La OMS (2014) considera que la efectividad de los cuidados paliativos esta
directamente ligada al desarrollo de los mismos en un pais. Basados en este
concepto, considera que los componentes de un programa de cuidados paliativos
enmarcados en un modelo de salud publica son las politicas, la educacion, la
disponibilidad de medicamentos y la implementacion. Tiene las mismas limitaciones

de aplicabilidad que el Quality of Death Index.

La Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos, a través de Pastrana
et al. (2013), al igual que la OMS, define la efectividad de los cuidados paliativos en
base al desarrollo de éstos en cada pais, pero sus categorias resaltan mas la esfera
de formacion y la existencia de cuidados paliativos en los tres niveles de atencion.

Tiene las mismas limitaciones de aplicabilidad que el Quality of Death Index.
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Importancia de la variable efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios

La medicioén de los resultados en salud, tanto esperados como obtenidos luego de
una intervencion o implementacién de un programa, son de gran interés a la hora
de tomar decisiones con respecto a la aplicabilidad de la intervencién o programa
en otra realidad. Los sistemas de salud se esfuerzan cada vez mas en conseguir la
sostenibilidad econdémica en base al uso eficiente de los recursos. Pero es
justamente la medicion de los programas o intervenciones de salud aplicados en
situaciones reales las que dara sustento a las decisiones acertadas en politicas
sanitarias. Sin los estudios de efectividad de las intervenciones, estariamos
realizando esfuerzos cada vez mayores sin saber si conseguimos un verdadero
impacto en la salud de la poblacion. La medicion de los resultados de los cuidados
paliativos domiciliarios (efectividad de los cuidados paliativos) del servicio de
Atencion Domiciliaria del Complejo Hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente
permitira gestionar cambios oportunamente en los procesos de atencion,
encaminados a lograr el fin Ultimo de los cuidados paliativos, la muerte digna del

paciente terminal.

Caracteristicas de la variable efectividad de los cuidados paliativos

domiciliarios

La evaluacion de la efectividad de cualquier intervencion requiere la medida de
resultados apropiados. Una de las caracteristicas mas saltantes es que estos
resultados se miden en una poblacion sometida a condiciones de practica
asistencial cotidiana. Y es que probar la efectividad es uno de los objetivos de la
investigacion epidemiolégica, tal como lo afirman Hernandez y Lépez (2007) al
describir como una de las principales aplicaciones de la epidemiologia la
“evaluacion de la eficacia, efectividad y confiabilidad de las intervenciones

terapéuticas y las medidas diagndsticas a escala poblacional” (p.17).

Otra de las caracteristicas de esta variable es que, dependiendo de nuestros
recursos y tiempo disponibles, podemos optar por distintos disefios metodolégicos.

Asi lo mencionan Sacristan, Soto y Galende (1998), precisando que para el estudio
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de la efectividad podemos plantear estudios experimentales o estudios
observaciones, con disefios prospectivos o retrospectivos, resaltando en este
altimo caso el uso de bases de datos clinico-administrativas extraidas de las
historias clinicas informatizadas, las cuales fueron empleadas para en el presente

estudio.

Dimensiones de la variable efectividad de los cuidados paliativos

domiciliarios

Arias (2012) define dimensién como “(...) un elemento integrante de una variable
compleja, que resulta de su analisis o descomposicion” (p.60). El antagénico de
una variable compleja es una variable simple, que también Arias (2012) la define

como aquella que se expresa directamente a través de un indicador.

Definitivamente la variable efectividad por si sola es una variable compleja y
su complejidad aumenta cuando pretendemos medirla en un contexto mas

especifico de la salud como son los cuidados paliativos.

En la busqueda de revisiones cientificas para definir las dimensiones de la
efectividad de los cuidados paliativos nos encontramos con textos dedicados a
definir resultados mas relevantes para medir las intervenciones de los programas
de cuidados paliativos, los cuales usan indistintamente los términos dominios,

dimensiones y categorias.

Para la finalidad de la investigacion y teniendo en cuenta la metodologia
empleada para la misma, las dimensiones de estudio se han basado en dos de los
tres grandes dominios sefialados en el Proyecto Prisma (2011): paciente y calidad
de la atenciéon. ElI dominio familia y cuidadores no ha sido abordado ya que las
necesidades de la propia familia y de los cuidadores directos requieren de una

evaluacion distinta.
Dimensioén fisica

Pertenece al dominio paciente del Proyecto Prisma (2011) y segun éste abarca el
estado funcional del paciente y los sintomas fisicos como el dolor, la disnea y la

fatiga. El estado funcional se refiere a la movilidad de los pacientes y la capacidad
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de realizar ciertas tareas rutinarias. Sorensen, Klee, Palshof & Hansen (1993)
definieron estado funcional como el nivel real de movilidad y capacidad de
autocuidado, resaltando ademas su importancia como factor prondéstico de
supervivencia. Pérez y Acevedo (2014) afirman que “(...) la capacidad funcional
determina el nivel de cuidado y asistencia que un paciente requiere, independiente
de la causa del compromiso funcional” (p.219). Para Callin & Bennett (2010), en
este tipo de pacientes, “(...) la movilidad independiente es un componente

significativo de la calidad de vida” (p.359).

Existen varias herramientas de evaluacion para medir la funcionalidad de los
pacientes, la mayoria disefiadas especificamente para los adultos mayores como
el indice de Barthel, pero muy pocas especificas para los cuidados paliativos.
Dentro de ellas destacan la escala del estado funcional de Karnofsky (Karnofsky
Performance Status Scale o KPS), la escala de estado funcional del Eastern
Cooperative Oncology Group (ECOG-PS) y la escala funcional paliativa (Palliative
Performance Scale o PPS), las dos Ultimas especificas para cuidados paliativos,
pudiéndose establecer una relacion de equivalencia entre las tres, segun el estudio
de Ma et al. (2010). En este estudio se ha utilizado el PPS como medida del estado
funcional del paciente por ser una escala muy usada para investigacion en los

cuidados paliativos domiciliarios, como lo muestran Myers, Kim & Flanagan (2015).

Los sintomas fisicos en un paciente terminal son muy heterogéneos e incluso
la expresién de los mismos dependen del origen de la terminalidad. Hauser (2010)
menciona que “la prevalencia de los sintomas varia en funcién del diagnostico, el
estadio de la enfermedad, la edad, el sexo y el estado funcional” (p.325). Es asi
gue en un paciente oncoldgico el sintoma bandera es el dolor, pero en un paciente
no oncologico el sintoma predominante dependerd basicamente del 6rgano o
sistema comprometido. A pesar que el dolor no es el sintoma mas frecuente, si es
el que produce un mayor impacto sobre la calidad de vida tanto del paciente
oncologico como no oncologico. Hay muchos instrumentos validados para la
medicién del dolor (Chang, 2010), dentro de ellos los multidimensionales no se
ajustan al disefio del estudio, por lo que solo se ha considerado a la escala visual
analoga (EVA) como indicador de la valoracion del dolor, evaluando solo la

intensidad del mismo, como lo sefialan Ingham, Moore, Phillips & Portenoy (2015).
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Para la evaluacién psicométrica de los otros sintomas fisicos, Ingham et al.
(2015) mencionan que existen escalas especificamente creadas para evaluar cada
uno de ellos de manera individual que usan el cuestionario como instrumento, pero
también hay herramientas multisintomaticas como el sistema de evaluacion de
sintomas de Edmonton (Edmonton Symptom Assessment System o ESAS), la
escala de evaluacion de los sintomas del memorial (Memorial Symptom
Assessment Scale o0 MSAS), el cuestionario de sintomas del M.D. Anderson (MD
Anderson Symptom Inventory o MDASI), la escala de angustia debido a los
sintomas (Symptom Distress Scale o SDS) y la lista de comprobacion de sintomas
de Rotterdam (Rotterdam Symptom Checklist o RSCL). De todas ellas la mas usada
es la ESAS, desarrollada para la valoracion sintomatica de los pacientes con cancer
avanzado, pero también con aplicabilidad en los pacientes con enfermedades no
oncologicas avanzadas o terminales. Para el estudio se han considerado tres

sintomas fisicos mencionados al inicio: dolor, disnea y fatiga o astenia.
Dimension psicolégica

Pertenece al dominio paciente del Proyecto Prisma (2011) y segun éste abarca los
sintomas psicolégicos como la ansiedad o la depresién. LeGrand (2010) define la
ansiedad como “la presencia de miedo o aprension que es desproporcionada al
contexto de las situaciones vitales”, pero la ansiedad en un paciente terminal puede
estar relacionada a una enfermedad preexistente, a una complicacion de esa
enfermedad, a un efecto farmacolégico secundario o al miedo existencial a la
muerte. En relacion a la depresion, McClement y Chochinov (2010) sostienen que
la depresidon es un problema infradiagnosticado por la particularidad de solaparse
con el sufrimiento existencial, confundiendo y retrasando su diagndstico y lo que es
peor, su tratamiento; sin embargo, cuando verdaderamente esta presente, impacta

en la calidad de vida del paciente.

La valoracion de los sintomas psicolégicos dependera del estado funcional
del paciente ya que, durante las fases preagonicas o agonicas de la enfermedad,
los sintomas psicolégicos del paciente son practicamente imposibles de identificar.
También se han creado herramientas de cribado especificas para estos sintomas,
como la escala de depresion y ansiedad hospitalarias (Hospital Anxiety and

Depression Scale o HADS) o la escala de depresion de Beck (Chang, 2010). La
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ESAS, antes mencionada, también incluye la evaluacién psicométrica de los

sintomas psicoldgicos ansiedad y depresion.
Dimension social

Pertenece al dominio paciente del Proyecto Prisma (2011) y segun éste abarca
aspectos como las relaciones sociales con familiares y amigos, y soporte
organizacional (en la comunidad) y financiero. Es inevitable que la responsabilidad
del cuidado de un paciente terminal recaiga sobre su entorno familiar, es decir,
sobre aquellas personas con una estrecha relacion social y emocional con el
paciente, asi lo describen Payne y Hudson (2010), quienes llaman al binomio
paciente y familia como la unidad de cuidados. La National Institute for Clinical
Excellence (NICE, 2004) define a los cuidadores como “personas (familiares o no)
principiantes en el papel de apoyo cercano que comparten la experiencia de la
enfermedad con el paciente y que llevan a cabo un trabajo asistencial y control
emocional vitales” (p.155). Las herramientas existentes evallan la experiencia del
cuidador, priorizando sus necesidades, como las escalas de preparacion,
competencia y gratificaciones del cuidador, ademas del indice de calidad de vida
del cuidador, mencionadas por Payne y Hudson (2010). Para el presente estudio
se ha considerado la presencia o no de cuidador como indicador descriptivo y

representativo de esta dimension.
Dimension planificacién anticipada de decisiones

Pertenece al dominio calidad de la atencion del Proyecto Prisma (2011) y segun
éste abarca aspectos referentes a las preferencias del paciente y de la familia en
cuanto a la atencion ofrecida, incluyendo objetivos terapéuticos esperados por ellos
como un mayor tiempo de supervivencia. Zhukovsky (2014) define la planificacién

anticipada de decisiones como:

(...) un proceso continuo de comunicacion entre pacientes, familias y otros
seres queridos, representantes sustitutos y proveedores de servicios de
salud, donde la informacion prondstica, las opciones terapéuticas y los
objetivos, valores y deseos de vida del paciente para un tratamiento posterior
se comprenden y abordan honrar las preferencias del paciente. (p.13)
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Para Diestre, Gonzélez, Collell, Pérez y Hernando (2013), la planificacién
anticipada de decisiones es:

(...) el resultado de un proceso de relacion asistencial entre una persona y
los profesionales de la salud que permite construir de forma compartida la
estrategia para abordar y resolver las decisiones que previsiblemente habra
gue tomar cuando aparezcan problemas al final de su vida y no disponga de

la capacidad suficiente para un consentimiento informado. (p.229)

La planificacion anticipada de decisiones permite a las personas planificar su
atencién médica futura en caso de incapacidad de decisidn; una de esas decisiones
es elegir el lugar donde prefiere fallecer. Para la presente investigacion se han
considerado como indicadores el lugar de fallecimiento y el tiempo de supervivencia

considerado desde el ingreso al programa de cuidados paliativos.
Dimension continuidad de cuidados

Pertenece al dominio calidad de la atencion del Proyecto Prisma (2011). Corrales,
Alonso y Rodriguez (2012) definen la continuidad de cuidados como una
“caracteristica primordial de la atencion primaria intrinsecamente relacionada con
la satisfaccion de los pacientes y con su calidad de vida. Se asocia a menos
medicalizacion, menos intervencionismo y menos hospitalizaciones” (p.63). Byock
(2010) encuentra “un valor estratégico en definir la continuidad como un elemento
distintivo de la calidad y en incorporar medidas de continuidad a la hora de evaluar
los cuidados clinicos y la prestacion de la asistencia sanitaria” (p.38). En cambio,
para Haggerty et al. (2003) “la continuidad no es un atributo de proveedores u
organizaciones. La continuidad es cémo individualmente los pacientes

experimentan la coordinacion e integracion de los servicios (p.1220).

La continuidad de cuidados esta relacionada entonces con garantizar la
atencién continuada de los pacientes independientemente de las barreras horarias
y del espacio fisico donde se realice esta atencion. Usualmente el acceso a la
institucionalizacién es la respuesta l6gica ante la necesidad de atencion, pero en
cuidados paliativos esta necesidad deberia ser cubierta en domicilio (en la mayoria

de casos). Por tal motivo, para la investigacién se usaron como indicadores de
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evaluacion de la continuidad de cuidados los ingresos hospitalarios (tanto en

hospitalizacion como en emergencia).

1.4  Formulacién del problema
1.4.1 Problema general

¢Son efectivos los cuidados paliativos domiciliarios en los pacientes adultos

mayores del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 20187

1.4.2 Problemas especificos
Problema especifico 1

¢, Cuales son las caracteristicas epidemioldgicas de los pacientes adultos mayores
en cuidados paliativos domiciliarios del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 20187

Problema especifico 2

¢, Cual es la frecuencia y porcentaje de evaluacion del estado funcional y de control
de dolor y otros sintomas fisicos en los pacientes adultos mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima
20187

Problema especifico 3

¢, Cual es la frecuencia y porcentaje de control de sintomas psicologicos en los
pacientes adultos mayores en cuidados paliativos domiciliarios del complejo

hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 20187
Problema especifico 4

¢, Cual es el porcentaje de cuidadores de los pacientes adultos mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima
20187
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Problema especifico 5

¢, Cual es el tiempo de supervivencia y porcentaje de fallecimientos en domicilio en
los pacientes adultos mayores en cuidados paliativos domiciliarios del complejo
hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 20187

Problema especifico 6

¢, Cudl es la frecuencia de ingresos a emergencia y hospitalizacion en los pacientes
adultos mayores en cuidados paliativos domiciliarios del complejo hospitalario

Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 20187

1.5 Justificacion del estudio
1.5.1 Justificacion teorica

La investigacion planteada pretende aportar conocimiento teérico con respecto al
uso de escalas, ya validadas, en la evaluacion de la efectividad de un programa de
cuidados paliativos domiciliarios, contribuyendo a generar un modelo teérico que
sustente tal evaluacion; ademas, los resultados obtenidos complementaran los
postulados tedricos que fundamentan esta investigacién. Los conocimientos
vertidos podran ser utilizados por otros investigadores que pretendan evaluar la
efectividad de los cuidados paliativos en sus propias realidades, ya sean nacionales
o internacionales. En tal sentido, Naupas, Mejia, Novoa y Villagémez (2014) sefiala
que la justificacion tedrica “... implica indicar que el estudio va a permitir realizar un
innovacion cientifica para lo cual es necesario hacer un balance o estado de la
cuestion del problema que se investiga; explicar si va servir para refutar resultados

de otras investigaciones o ampliar un modelo tedrico” (p.164).
1.5.2 Justificacion practica

Esta investigacion se realiza por la necesidad de conocer si los cuidados paliativos,
en el contexto de la investigacion, son efectivos cuando son provistos en domicilio,
intuyendo que los resultados obtenidos contribuirdn a responder cabalmente al
problema de investigacion y a proponer otros mas, permitiendo la mejora continua

del servicio prestado. Asi, Hernandez, Fernandez y Baptista (2014), sostienen que
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las implicaciones practicas de una investigacion hacen referencia al aporte de ésta
para resolver un problema real o trascender sobre otros, y Palella y Martins (2012)
definen que el momento practico de la justificacion es aquel “destinado a resaltar la
contribuciéon a la solucion de un problema concreto que afecta directa e

indirectamente a una realidad social” (p.61).
1.5.3 Justificacion metodolégica

La presente investigacién sugiere una metodologia de estudio de la efectividad
basada en la evaluacién de los indicadores de estructura, proceso y resultado,
usando instrumentos de evaluacién ya validados para el contexto de los cuidados
paliativos, contribuyendo ademas a la conceptualizacion de los indicadores en las
dimensiones mencionadas, pudiendo ser replicado para el mismo contexto en
realidades distintas por otros investigadores. Al respecto, Naupas et al. (2014)
afirma que existe una justificacion metodoldgica “cuando se indica que el uso de
determinadas técnicas e instrumentos de investigacion pueden servir para otras

investigaciones similares” (p.164).

1.6 Hipotesis

Por ser un estudio descriptivo, no corresponde formular hipotesis, como lo
sostienen Naupas et al. (2014); sin embargo, Icart y Canela (1998) mencionan que
“(...) el andlisis exhaustivo de la distribucién de variables puede sugerir 0 generar

determinadas hipotesis que podran ser analizadas con otros disefios” (p.173).

1.7 Objetivos
1.7.1 Objetivo general

Determinar la efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios en pacientes
adultos mayores del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima
2018.
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1.7.2 Objetivos especificos
Objetivo especifico 1

Determinar las caracteristicas epidemioldgicas de los pacientes adultos mayores
en cuidados paliativos domiciliarios del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018.

Objetivo especifico 2

Determinar la frecuencia y porcentaje de evaluacién del estado funcional y de
control de dolor y otros sintomas fisicos en los pacientes adultos mayores en
cuidados paliativos domiciliarios del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018.

Objetivo especifico 3

Determinar la frecuencia y porcentaje de control de sintomas psicolégicos en los
pacientes adultos mayores en cuidados paliativos domiciliarios del complejo

hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 2018.
Objetivo especifico 4

Determinar el porcentaje de cuidadores de los pacientes adultos mayores en
cuidados paliativos domiciliarios del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018

Objetivo especifico 5

Determinar el tiempo de supervivencia y porcentaje de fallecimientos en domicilio
en los pacientes adultos mayores en cuidados paliativos domiciliarios del complejo

hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 2018
Objetivo especifico 6

Determinar la frecuencia de ingresos a emergencia y hospitalizacion en los
pacientes adultos mayores en cuidados paliativos domiciliarios del complejo

hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 2018



II. Método
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2.1 Disefio de investigacion (paradigma, enfoque, método, tipo, disefio)
Enfoque de investigacion

La presente investigacion tiene un enfoque cuantitativo, sustentado en que
cuantifica variables para medir un fenémeno, seguin Hernandez et al. (2014),
utilizando la recoleccion y el andlisis estadistico de datos para resolver problemas
de investigacion, citando a Naupas et al. (2014), ademas que permite hacer
inferencias en una poblacién basandose en la muestra estudiada, como lo afirma
Palella y Martins (2012).

Tipo de investigacién

Atendiendo a la aplicaciéon de los resultados, la investigacion propuesta es de tipo
bésica, pura o fundamental, dado que pretende ampliar y profundizar los
conocimientos tedricos de la variable de estudio sin buscar su aplicacién inmediata.
Nifio (2011) resume que la investigacion basica “es la que propende por la
busqueda del nuevo conocimiento y nuevas teorias, sin preocuparse por los
campos de aplicacion” (p.38), mientras que Arias (2012) afirma que la investigacion
pura implica “la produccion de un nuevo conocimiento (...) dirigido a incrementar
los postulados teoricos de una determinada ciencia” (p.22). Ademas, Naupas et al.
(2014) define niveles en la investigacion basica, ubicando nuestra investigacion en
el nivel descriptivo, argumentando que “(...) es una investigacion de segundo nivel,
inicial, cuyo objetivo principal es recopilar datos e informaciones sobre las
caracteristicas, propiedades, aspectos o dimensiones, clasificacién de los objetos,

personas, agentes e instituciones o de los procesos naturales o sociales” (p.92).

Tipo de disefo

El disefio de la presente investigacion es de tipo observacional (segun el control de
la variable), transversal (segun la secuencia temporal), descriptivo (segun la
finalidad) y retrospectivo (segun la cronologia de los hechos), basandonos en

Argimon y Jimenez (2013). Citando a Hernandez et al. (2014), el disefio del estudio
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es no experimental, transversal y descriptivo. A continuacion, argumentamos

nuestra postura.
Disefio no experimental

Este estudio es de disefio no experimental, dado que no se manipularan los datos
de la variable. Londofio (2014) define a los estudios no experimentales u
observacionales como “(...) aquellos en los cuales no existe manipulacion del factor
de exposicién por el investigador pues éste se limita a observar a los participantes
con sus condiciones y caracteristicas propias” (p.21). Argimon y Jimenez (2013)
afladen que los investigadores “(...) se limitan a observar, medir y analizar

determinadas variables en los sujetos” (p.30).
Disefio transversal

Este estudio es de disefio transversal, ya que los datos de la variable de recogeran
en un solo momento. Argimon y Jimenez (2013) sostienen que los estudios
transversales son aquellos “(...) en los que los datos de cada sujeto representan
esencialmente un momento del tiempo” (p.29). Para Hernandez et al. (2014), “Los
disefios de investigacion transeccional o transversal recolectan datos en un solo

momento, en un tiempo unico” (p.154).
Disefio descriptivo

Este estudio es de disefo descriptivo, toda vez que pretende describir la variable
en cuestion. Segun Argimon y Jimenez (2013) “Un estudio se considera descriptivo
cuando no busca evaluar una presunta relacion causa-efecto, sino que sus datos
son utilizados con finalidades puramente descriptivas” (p. 29). Hernandez et al.
(2014) sostiene que “los disefos transeccionales descriptivos tienen como objetivo
indagar la incidencia de las modalidades o niveles de una o mas variables en una

poblacion” (p. 155).
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2.2 Variables, operacionalizacién
2.2.1 Variables

La variable es definida como una propiedad para Londofio (2014), una
caracteristica para Lerma (2009), una cualidad para Arias (2012) o un atributo para
Garcia, Faure, Gonzales, y Garcia (1999), de los eventos, personas o grupos de
estudio, afirma Moreno, Lopez y Hernandez (2007), cuya singularidad es la de ser
observable segtin Naupas et al. (2014), cambiante segun Palella y Martins (2012)

y medible segun Hernandez et al. (2014).

Definicién conceptual de la variable efectividad de los cuidados paliativos

domiciliarios

La efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios es el logro de los resultados
esperados tras la intervencion de un equipo de cuidados paliativos en el domicilio

del paciente.

Definicion operacional de la variable efectividad de los cuidados paliativos

domiciliarios

Operacionalmente la efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios se define a
través de las dimensiones fisicas (estado funcional, dolor y otros sintomas fisicos),
psicologicas (sintomas psicologicos como ansiedad y depresion), sociales
(presencia de cuidador) y de la planificacion (tiempo de supervivencia y lugar de
fallecimiento) y continuidad de la atencién (transferencia, uso de consulta externa

e ingresos hospitalarios).



2.2.2 Operacionalizacion
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Tabla 1
Operacionalizacion de la variable efectividad de los cuidados paliativos
domiciliarios
Dimensiones Indicadores items n'fzgfcl%ﬂey Niveles y rangos
valores
Fisica Estado funcional - Nominal Evaluado (1)
No evaluado (2)
Control del dolor - Nominal Controlado (1)
No controlado (2)
Mejoria de sintomas - Nominal Mejoria (1)
fisicos No mejoria (2)
Psicolégica Mejoria de sintomas - Nominal Mejoria (1)
psicolégicos No mejoria (2)
Social Presencia de cuidador - Nominal Presente (1)
No presente (2)
Planificacion Tiempo de supervivencia - De razoén 1mes (1)
anticipada de 3 meses (2)
decisiones 6 meses (3)
12 meses (4)
Mayor a 1 afio (5)
Lugar de fallecimiento - Nominal Domicilio (1)
Hospital (2)
Continuidad Ingresos a emergencia - Nominal Ingreso (1)
de cuidados No ingresé (2)
Ingresos a hospitalizacion - Nominal Ingreso (1)

No ingresé (2)

2.3 Poblacion y muestra

2.3.1 Poblacién

Arias (2012) define a la poblacion en el marco de una investigacion como “(...) un

conjunto finito o infinito de elementos con caracteristicas comunes para los cuales

seran extensivas las conclusiones de la investigacién” (p.81). Cada uno de estos

elementos corresponden a la unidad de analisis de Hernandez et al. (2014).
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La poblacion delimitada para el estudio estuvo representada por los
pacientes adultos mayores fallecidos entre los meses de enero y junio del afio 2018,
que se encontraban adscritos al complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente
del distrito de Villa Maria del Triunfo en Lima, y que fueron ingresados al programa

de cuidados paliativos del servicio de atencion domiciliaria del mismo complejo.

2.3.2 Muestra

En palabras de Hernandez et al. (2014), la muestra “(...) es un subconjunto de
elementos que pertenecen a ese conjunto definido en sus caracteristicas al que
llamamos poblacién” (p.175). Ademas, Naupas et al. (2014) agregan que siempre
hay que tener en cuenta la representatividad del universo.

Para tal fin, la muestra ha sido seleccionada usando el método de muestreo
no probabilistico intencional, en el cual segun Palella y Martins (2012), los criterios

de seleccién son establecidos por el investigador.

Asi, atendiendo a los criterios de tamafio de la poblacion y accesibilidad de
los datos, se establecié que la muestra sea igual al conjunto de las unidades de
andlisis, es decir, a la poblacion.

2.4  Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos, validez y fiabilidad
2.4.1 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Naupas et al. (2014) sefialan que las técnicas e instrumentos de recoleccion de
datos “se refieren a los procedimientos y herramientas mediante los cuales vamos
a recoger los datos e informaciones necesarias para probar o contrastar nuestras

hipotesis de investigacion” (p.201).

Para Arias (2012), las técnicas de recoleccion de datos “son las distintas
formas o maneras de obtener la informacién”, mientras que los instrumentos de
recoleccion de datos “son los medios materiales que se emplean para recoger y
almacenar la informacion” (p.111).
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Para la presente investigacion se aplicO la recopilacién y analisis de datos
secundarios como técnica de recoleccion de datos. Segun Palella y Martins (2012),
“los datos secundarios son registros escritos que proceden también de un contacto
con la préctica, pero que ya han sido recogidos, y muchas veces procesados, por
otros investigadores” (p.171). Al respecto, Hernandez, Méndez y Mendoza (2014)
mencionan que para esta técnica “se acude a bases de informacién que pueden
encontrarse en una o varias fuentes y que son Utiles para los propoésitos del estudio”
(p.53). Grady, Cummings, y Hulley (2014) ubican al analisis de datos secundarios
como uno de los tres tipos de investigacion con datos existentes, definiéndola como
“el uso de datos existentes para investigar preguntas distintas de las principales
para las que se reunieron originalmente los datos” (p.193).

La historia clinica electrénica del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de
la Fuente, fue nuestra principal fuente de datos. La poblacion se obtuvo haciendo
uso de una segunda fuente de datos, un registro electronico que recopila
informacion nominal de todos los pacientes ingresados al programa de cuidados
paliativos domiciliarios; realizando una busqueda de todos los pacientes adultos

mayores fallecidos en el periodo de enero a junio del 2018.

Los datos fueron recogidos en un registro electronico disefiado con el
programa informatico Microsoft Excel del paquete Microsoft Office Professional
Plus 2016, el cual constituyo la base de datos para el presente estudio. Este registro
recogio solo datos objetivos, relacionados con las caracteristicas de los pacientes
como el numero de historia clinica (usada como identificador), la edad, el sexo, el
tipo de enfermedad cronicay el tipo de cancer (solo en enfermedades oncoldgicas),
afadiendo luego datos (también objetivos) relacionados con cada una de las cinco
dimensiones antes definidas. Para la dimension fisica se registrd la mencion del
estado funcional y el uso del PPS para el indicador estado funcional, mientras que,
para el indicador sintomas fisicos se registro la presencia de los sintomas fisicos
(dolor, disnea y astenia) y su posterior mencién de control o mejoria (sin ningun
criterio adicional). Para la dimension psicolégica y unico indicador sintomas
psicologicos, se registrd la presencia de los sintomas psicoldgicos (ansiedad y
depresion) y su posterior mencion de control o mejoria (sin ningun criterio

adicional). Para la dimension social y Unico indicador presencia de cuidador, se
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registré la mencion de presencia o ausencia del mismo. Para la dimension
planificacién anticipada de decisiones se registro la fecha de ingreso al programa y
la fecha de fallecimiento calculando luego la supervivencia en dias para el indicador
tiempo de supervivencia, mientras que, para el indicador lugar de fallecimiento, se
registré si éste ocurrié en el domicilio o en el hospital. Para la dimension continuidad
de cuidados y uUnico indicador ingresos hospitalarios, se registré el numero de
ingresos a hospitalizacién y emergencia y los dias de dichos ingresos.

2.4.2 Validezy fiabilidad

Para evaluar la validez y fiabilidad de la base de datos, se siguieron las
recomendaciones de Soto (2005), quien menciona que, ademas de conocer
perfectamente la base de datos, es necesario revisar que los datos recabados sean
auténticos y se encuentren dentro del periodo de estudio, esto se logré con la

revision de la historia clinica de cada uno de los pacientes.

2.5 Métodos de analisis de datos

Una vez finalizada la recolecciéon de los datos en la base de datos de Microsoft
Excel, se seleccion6 el Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales (IBM®
SPSS® Statistics) en su version 25 (edicion de 64 bits) para el procesamiento y

analisis de los datos.
Procesamiento de los datos

Posterior a la importacién del archivo Excel al entorno de la plataforma SPSS se
organizaron los datos, primero clasificandolos en cuantitativos y cualitativos, y luego
revisando cada uno de los datos introducidos en la base de datos en busca de
vacios, incongruencias o irrelevancias en relacion a la finalidad del estudio (proceso
de reduccion). Finalmente, con la codificacion de los datos cualitativos y la
agrupacion de algunos datos cuantitativos, se consoliddé nuestra matriz de datos,

como la llaman Hernandez et al. (2014) y Palella y Martins (2012).
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Analisis de los datos

Para el analisis de los datos se utilizé la estadistica descriptiva, la cual segun
mencionan Naupas et al. (2014) “tiene como objeto fundamental procesar, resumir
y analizar un conjunto de datos obtenidos de las variables estudiadas” (p.254).

Las medidas estadisticas usadas incluyeron tabulaciones y graficas de
distribucion de frecuencias, y medidas de tendencia central, especificamente media

y mediana.

2.6 Aspectos éticos

Siguiendo el argumento de Nifio (2011) en relacidon a los aspectos éticos de la
investigacion, se ha preservado el anonimato de los sujetos de estudio y la
confidencialidad de los datos, ya que Unicamente se hace mencidn de la historia
clinica como identificador del sujeto, dato que es de manejo estrictamente
institucional; ademas, los datos vertidos en la matriz de datos se encuentran
codificados segun valores asignados y conocidos solo por el investigador, lo que
hace practicamente imposible el reconocimiento de algun sujeto en particular

usando estos datos.

También se ha seguido el conducto regular y legal para el uso de los datos de las
historias clinicas electrénicas, ya que, a pesar que no fue necesario solicitar
autorizacion de los pacientes por su condicion de éxitus, se solicitaron los permisos
institucionales respectivos que permitieron el uso de los datos con una finalidad

estrictamente académica.

Finalmente, se ha guardado especial y estricto cuidado al momento de citar a cada
uno de los autores con sus respectivas creaciones y de sefialar algun contenido

como de propia autoria; manteniendo siempre el profesionalismo exigido



1. Resultados



3.1 Resultados descriptivos

Caracteristicas de los pacientes
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Tabla 2
Distribucién de la poblacion segun sexo
Sexo Frecuencia Porcentaje
Masculino 50 55.6
Femenino 40 44.4
Total 90 100.0
60
50
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Figura 1. Poblacion segun sexo

La tabla 2 y la figura 1 muestran la distribucién de la poblacion segun sexo. Se

observa que del total de la poblacién estudiada (90 pacientes) en el periodo de

enero a junio del 2018, el 55.6% (50 pacientes) correspondieron al sexo masculino

mientras que el 44.4% (40 pacientes) correspondieron al sexo femenino.
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Tabla 3
Distribucion de la poblacién segun grupo etareo
Quinguenio de edad Frecuencia Porcentaje
60-64 8 8.9%
65-69 13 14.4%
70-74 14 15.6%
75-79 18 20.0%
80-84 15 16.7%
85-89 12 13.3%
90-94 8 8.9%
95-mas 2 2.2%
Total 90 100.0%
20
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Figura 2. Poblacién por grupo etareo

La tabla 3 y la figura 2 muestran la distribucion de la poblacién segun grupo etareo.

Se observa que el grupo predominante fue el de 75 a 79 afios con un 20% (18

pacientes), le sigue el grupo de 80 a 84 afios con un 16.7% (15 pacientes) y en

tercer lugar el grupo de 70 a 74 afios con un 15.6% (14 pacientes).
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Tabla 4
Distribucion de la poblacion segun grupo etareo y sexo

Quinquenio de Masculino Femenino

edad Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

60-64 3 6.0% 5 12.5%

65-69 5 10.0% 8 20.0%

70-74 9 18.0% 5 12.5%

75-79 10 20.0% 8 20.0%

80-84 10 20.0% 5 12.5%

85-89 8 16.0% 4 10.0%

90-94 5 10.0% 3 7.5%

95-mas 0 0.0% 2 5.0%

Total 50 100.0% 40 100.0%

Masculino Femenino

95-mas 95-més
90-94 90-94
85-89 85-89
80-84 80-84
75-79 75-79
70-74 70-74
65-69 §5-69
60-64 60-64

Figura 3. Poblacion por grupo etareo segun sexo

La tabla 4 y la figura 3 muestran la distribucion de la poblacién segun grupo etareo
y sexo. Se observa predominancia de los grupos de 75 a 79 afios y de 80 a 84 afios
con un 11.1% en ambos (10 pacientes) en el sexo masculino, mientras que el sexo
femenino presentd dos picos, uno en el grupo de 65 a 69 afios y otro en el de 75 a

79 afios con un 8.9% en ambos (8 pacientes).
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Tabla 5
Distribucién de poblacion segun sexo y tipo de enfermedad
Tipo de enfermedad Masculino Femenino Total
N % N % N %
Enfermedad oncol6gica 29 50.9% 28 49.1% 57 63.3%
Enfermedad pulmonar crénica 9 81.8% 2 18.2% 11 12.2%
Enfermedad cardiaca crénica 0 0.0% 2 100.0% 2 2.2%
Demencia 7 63.6% 4 36.4% 11 12.2%
Enfermedad hepatica crénica 3 75.0% 1 25.0% 4.4%
Enfermedad renal cronica 2 40.0% 3 60.0% 5.6%
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0%
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Figura 4. Poblacion segun tipo de enfermedad

cronica

La tabla 5 y la figura 4 muestran la distribucion de la poblacion segun tipo de

enfermedad. La enfermedad oncoldgica representé mas de la mitad de los casos

con 63.3% (57 pacientes) ligeramente mas prevalente en los varones (70%),

siguiéndole muy por debajo la enfermedad pulmonar cronica y la demencia, ambas

con un 12.2% (11 pacientes) y mas prevalentes en los varones (82% y 64%

respectivamente).



Tabla 6

Distribucion de poblacion segun tipo de cancer
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Tipo de cancer Frecuencia Porcentaje
Cabezay cuello 1 1.8%
Aparato Digestivo 27 47.4%
Torax 8 14.0%
Musculoesquelético 1 1.8%
Piel 4 7.0%
Ginecoldgico 5 8.8%
Genitourinario 6 10.5%
Sistema Nervioso Central 3 5.3%
Neoplasia linfoidea 2 3.5%
Total 57 100.0%
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Cabeza y cuello Térax Piel Genitourinario MNeoplasia linfoidea
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Figura 5. Poblacion segun tipo de cancer

La tabla 6 y la figura 5 evidencian el predominio del cancer del aparato digestivo

sobre el resto de neoplasias malignas (47.4%, 27 pacientes), seguido muy por

debajo por la ubicacion en térax (14%) y genitourinario (1.5%).
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Dimension fisica

Tabla 7
Distribucion de la poblacion segun evaluacion de la funcionalidad
Funcionalidad Uso de PPS  Frecuencia Porcentaje
Con evaluacion Si 64 73.6
No 23 26.4
Total 87 96.7
Sin evaluacion - 3 3.3
Total 90 100.0
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Figura 6. Poblacion con evaluacién funcional segun uso de PPS

La tabla 7 y la figura 6 muestran la distribucion de la poblacion considerando la
evaluacion del estado funcional. En el 96.7% de la poblacion (87 pacientes) se hace
mencion del estado funcional. De los pacientes con evaluacién funcional, en el 74%
(64 pacientes) se utiliza una escala funcional especifica del paciente en cuidados
paliativos, mientras que en el 26% (23 pacientes) se utilizan escalas propias del

adulto mayor como el indice de Barthel.
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Tabla 8
Distribucion de la poblacion segun la presencia de dolor y sexo
Sintoma Masculino Femenino Total
N % N % N %
Con dolor 42 60.9% 27 39.1% 69 76.7%
Sin dolor 8 38.1% 13 61.9% 21 23.3%
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0%
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Figura 7. Poblacion segun presencia de dolor

La tabla 8 y la figura 7 muestran la distribucion de la poblacion considerando la

presencia de dolor. En el 76.7% de la poblacion (69 pacientes) se hace mencién de

la presencia de dolor, mientras que en el 23.3% de la poblacion (21 pacientes) no

hay registro de la presencia de este sintoma. De la poblacion en la que se hace

mencion de la presencia de dolor, 60.9% (42 pacientes) corresponden al sexo

masculino, mientras que 39.1% (27 pacientes) corresponden al sexo femenino.
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Tabla 9
Distribucion de la poblacion segun uso de la escala visual analoga (EVA)
EVA Frecuencia Porcentaje
Si 34 49.3
No 35 50.7
Total 69 100.0
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Figura 8. Poblacion segun uso de la escala visual andloga

La tabla 9 y la figura 8 muestran la distribucion de la poblacion con dolor segun el
uso de la escala visual analoga. En el 49.3% de la poblacién con dolor (34
pacientes) se uso la escala visual anadloga para la valoracién del dolor, mientras
que en el 50.7% de la poblacion con dolor (35 pacientes) no se uso esta ni otra
escala para la valoracién del dolor, sin embargo, si se registra la presencia de dolor
en algun momento de la permanencia dentro del programa de cuidados paliativos

domiciliarios.
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Tabla 10
Distribucion de la poblacion segun control de dolor y sexo
Dolor Masculino Femenino Total
controlado N % N % N %
Si 25 52.1% 23 47.9% 48 69.6%
No 17 81.0% 4 19.0% 21 30.4%
Total 42 60.9% 27 39.1% 69 100.0%
60
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Figura 9. Poblacién segun control de dolor

La tabla 10 y la figura 9 muestran la distribucién de la poblacién con dolor
considerando el control del mismo. En el 69.6% de la poblacién con dolor (48
pacientes) se hace mencioén de algun grado de control del mismo, mientras que en
el 30.4% de la poblacion con dolor (21 pacientes) no se hace referencia a ningin
grado de control del mismo. De la poblacion en la que se hace mencion de algun
grado de control del dolor, 52.1% (25 pacientes) corresponden al sexo masculino,

mientras que 47.9% (23 pacientes) corresponden al sexo femenino.
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Tabla 11
Distribucion de la poblacion segun sintomas fisicos y sexo
Sintomas fisicos Masculino Femenino Total
N % N % N %
Insomnio Si 12 70.6% 5 29.4% 17 18.9%
No 38 52.1% 35 47.9% 73 81.1%
Nauseas / vomitos Si 6 35.3% 11 64.7% 17 18.9%
No 44 60.3% 29 39.7% 73 81.1%
Constipacion Si 22 56.4% 17 43.6% 39 43.3%
No 28 54.9% 23 45.1% 51 56.7%
Diarrea Si 6 100.0% 0 0.0% 6 6.7%
No 44 52.4% 40 47.6% 84 93.3%
Anorexia Si 28 58.3% 20 41.7% 48 53.3%
No 22 52.4% 20 47.6% 42 46.7%
Astenia Si 14 63.6% 8 36.4% 22 24.4%
No 36 52.9% 32 47.1% 68 75.6%
Disnea Si 14 60.9% 9 39.1% 23 25.6%
No 36 53.7% 31 46.3% 67 74.4%
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0%
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Figura 10. Poblacién segun presencia de sintomas fisicos
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La tabla 11 y la tabla 10 muestran la distribucion de la poblacion considerando la

presencia de sintomas fisicos. Los sintomas con mayor frecuencia fueron: anorexia

con un 53.3% (48 pacientes), constipacion con un 43.3% (39 pacientes) y disnea

con un 25.6% (23 pacientes), predominando éstos en el sexo masculino con 58.3%,

56.4% y 60.9% respectivamente.
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Tabla 12
Distribucion de la poblacion segun control de sintomas fisicos y sexo
Sintomas fisicos Masculino Femenino Total
% N % N %

Insomnio Si 80.0% 1 20.0% 29.4%
No 66.7% 4 33.3% 12 70.6%
Total 12 70.6% 5 29.4% 17 100.0%

Nauseas / Si 4 36.4% 7 63.6% 11 64.7%

vomitos No 33.3% 4 66.7% 6 35.3%
Total 6 35.3% 11 64.7% 17 100.0%

Constipacion Si 13 52.0% 12 48.0% 25 64.1%
No 9 64.3% 5 35.7% 14 35.9%
Total 22 56.4% 17 43.6% 39 100.0%

Diarrea Si 4 100.0% 0.0% 4 66.7%
No 100.0% 0.0% 33.3%
Total 100.0% 0.0% 100.0%

Anorexia Si 0.0% 0.0% 0.0%
No 28 58.3% 20 41.7% 48 100.0%
Total 28 58.3% 20 41.7% 48 100.0%

Astenia Si 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%
No 14 63.6% 8 36.4% 22 100.0%
Total 14 63.6% 8 36.4% 22 100.0%

Disnea Si 70.0% 3 30.0% 10 43.5%
No 7 53.8% 6 46.2% 13 56.5%
Total 14 60.9% 9 39.1% 23 100.0%

La tabla 12 muestra la distribucibn de la poblacion con sintomas fisicos

considerando la mejoria de los mismos segun sexo. Los sintomas en los que se

logré6 una mayor tasa de mejoria fueron: diarrea con un 66.7% (4 pacientes),

nauseas/vomitos con un 64.7% (11 pacientes) y constipacion con un 64.1% (25

pacientes). Los sintomas en los que no se logré mejoria fueron anorexia y astenia.

Se logré un mejor control de la diarrea, constipacion, disnea e insomnio en el sexo

masculino con 100.0%, 52%, 70% y 80% respectivamente, mientras que las

nauseas/vomitos fueron mejor controladas en el sexo femenino con 63.6%.
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Dimension psicoldgica

Tabla 13
Distribucién de la poblacién segun sintomas psicolédgicos y sexo
Sintomas Masculino Femenino Total
psicolégicos N % N % N %
Ansiedad Si 8 47.1% 9 52.9% 17 18.9%
No 42 57.5% 31 42.5% 73 81.1%
Depresion Si 9 50.0% 9 50.0% 18 20.0%
No 41 56.9% 31 43.1% 72 80.0%
Total 50 55.6% 40 44.4% 20 100.0%

La tabla 13 muestra la distribucion de la poblacién considerando la presencia de
sintomas psicoldgicos segun sexo. De los sintomas psicologicos estudiados, la
ansiedad fue registrada en el 18.9% de la poblacién (17 pacientes) y la depresion
fue registrada en el 20% de la poblacion (18 pacientes). De la poblacién con
ansiedad, el 52.9% fueron mujeres y el 47.1% fueron varones, mientras que para

depresion fue la misma proporcion de varones y mujeres.

Tabla 14
Distribucién de la poblacion segun control de sintomas psicoldgicos y sexo
Sintomas Masculino Femenino Total
psicologicos Frecuencia  Porcentaje  Frecuencia Porcentaje  Frecuencia Porcentaje
Ansiedad Si 3 60.0% 2 40.0% 5 29.4%
No 5 41.7% 7 58.3% 12 70.6%
Total 8 47.1% 9 52.9% 17 100.0%
Depresion Si 4 57.1% 3 42.9% 7 38.9%
No 5 45.5% 6 54.5% 11 61.1%
Total 9 50.0% 9 50.0% 18 100.0%

La tabla 14 muestra la distribucién de la poblacion con sintomas psicolégicos
considerando la mejoria de los mismos segun sexo. En relacion a la ansiedad, en
el 29.4% de la poblacion (5 pacientes) se registra mejoria, de los cuales el 60%
eran varones y el 40% mujeres. En relacion a la depresion, en el 38.9% de la
poblacion (7 pacientes) se registra mejoria, de los cuales el 57.1% eran varones y

el 42.9% mujeres.
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Dimensién social

Tabla 15
Distribucién de la poblacién segun presencia de cuidador
Frecuencia Porcentaje
Con cuidador 90 100.0
Sin cuidador 0 0.0
Total 90 100.0
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Figura 11. Poblacion segun presencia de cuidador

La tabla 15 y figura 11 muestran la distribucion de la poblacién segun la presencia
de cuidador. Se evidencia que en la totalidad de nuestra poblacién (90 pacientes)
se logro identificar un cuidador durante alguna de las intervenciones realizadas por

cualquiera de los integrantes del equipo de cuidados paliativos.



Dimension planificacién anticipada de decisiones

Tabla 16
Distribucién de la poblacién segun tiempo de supervivencia (dias)
Tiempo de supervivencia Frecuencia Porcentaje

2 1 1.1%

3 5 5.6%

4 4 4.4%

5 2 2.2%

6 3 3.3%

7 1 1.1%

8 2 2.2%

9 2 2.2%
10 4 4.4%
12 1 1.1%
13 2 2.2%
14 2 2.2%
15 3 3.3%
16 2 2.2%
17 1 1.1%
19 1 1.1%
20 3 3.3%
21 3 3.3%
25 2 2.2%
26 1 1.1%
28 1 1.1%
31 1 1.1%
37 2 2.2%
38 1 1.1%
39 1 1.1%
40 2 2.2%
41 1 1.1%
42 1 1.1%
44 1 1.1%
45 3 3.3%
47 1 1.1%
51 1 1.1%
54 2 2.2%
55 1 1.1%
56 1 1.1%
58 1 1.1%
60 1 1.1%
71 1 1.1%
73 1 1.1%
79 2 2.2%
84 1 1.1%
85 1 1.1%
88 1 1.1%
89 1 1.1%
9% 1 1.1%
97 1 1.1%
100 1 1.1%
104 1 1.1%
112 1 1.1%
117 1 1.1%
134 1 1.1%
149 1 1.1%
169 1 1.1%
174 1 1.1%
182 1 1.1%
200 1 1.1%
225 1 1.1%
278 1 1.1%
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Figura 12. Poblacidén segun tiempo de supervivencia (dias)

La tabla 16 y la figura 12 muestran la distribucién de la poblacion por tiempo de
supervivencia en dias. Podemos observar que el rango de supervivencia de nuestra
poblacion se encuentra entre 2 y 454 dias, sin embargo, al representar la variable
en el gréfico de cajas y bigotes, éste muestra valores atipicos por encima de 149
dias, mostrandolo como el nuevo valor maximo de la supervivencia en la poblacion.
El 75% de la poblacién tuvo una supervivencia menor a 72 dias, pero hubo una
mayor concentracion de pacientes con una supervivencia entre 10 y 27 dias (25
pacientes), en comparacion a los de 28 y 71 dias (23 pacientes). La supervivencia

promedio de toda la poblacion fue de 52.7 dias.



Tabla 17

Distribucion de la poblacion segun tiempo de supervivencia (dias) y sexo

Tiempo de Masculino Femenino
supervivencia Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
2 1 1.1% 0 0.0%
3 3 3.3% 2 2.2%
4 2 2.2% 2 2.2%
5 2 2.2% 0 0.0%
6 3 3.3% 0 0.0%
7 1 1.1% 0 0.0%
8 1 1.1% 1 1.1%
9 1 1.1% 1 1.1%
10 3 3.3% 1 1.1%
12 1 1.1% 0 0.0%
13 0 0.0% 2 2.2%
14 1 1.1% 1 1.1%
15 0 0.0% 3 3.3%
16 2 2.2% 0 0.0%
17 0 0.0% 1 1.1%
19 1 1.1% 0 0.0%
20 2 2.2% 1 1.1%
21 3 3.3% 0 0.0%
25 2 2.2% 0 0.0%
26 1 1.1% 0 0.0%
28 0 0.0% 1 1.1%
31 1 1.1% 0 0.0%
37 1 1.1% 1 1.1%
38 0 0.0% 1 1.1%
39 0 0.0% 1 1.1%
40 0 0.0% 2 2.2%
41 1 1.1% 0 0.0%
42 1 1.1% 0 0.0%
44 0 0.0% 1 1.1%
45 1 1.1% 2 2.2%
47 1 1.1% 0 0.0%
51 1 1.1% 0 0.0%
54 1 1.1% 1 1.1%
55 0 0.0% 1 1.1%
56 1 1.1% 0 0.0%
58 1 1.1% 0 0.0%
60 0 0.0% 1 1.1%
71 0 0.0% 1 1.1%
73 0 0.0% 1 1.1%
79 2 2.2% 0 0.0%
84 0 0.0% 1 1.1%
85 0 0.0% 1 1.1%
88 0 0.0% 1 1.1%
89 1 1.1% 0 0.0%
96 0 0.0% 1 1.1%
97 1 1.1% 0 0.0%
100 1 1.1% 0 0.0%
104 1 1.1% 0 0.0%
112 1 1.1% 0 0.0%
117 0 0.0% 1 1.1%
134 1 1.1% 0 0.0%
149 0 0.0% 1 1.1%
169 1 1.1% 0 0.0%
174 0 0.0% 1 1.1%
182 0 0.0% 1 1.1%
200 0 0.0% 1 1.1%
225 0 0.0% 1 1.1%
278 0 0.0% 1 1.1%
454 1 1.1% 0 0.0%
Total 50 55.6% 40 44.4%
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Figura 13. Poblacién segun tiempo de supervivencia (dias) y sexo

La tabla 17 y la figura 13 muestran la distribucioén de la poblacion por tiempo de
supervivencia en dias y sexo. En el sexo masculino la supervivencia maxima fue
de 112 dias (sin considerar los valores atipicos), concentrandose la mayor cantidad
entre los 8 y 21 dias (15 pacientes). En el sexo femenino, la supervivencia maxima
fue de 182 dias (sin considerar los valores atipicos), concentrandose la mayor

cantidad entre los 14 y 40 dias (12 pacientes).
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Tabla 18
Distribucion de la poblacion segun tiempo de supervivencia (meses) y sexo
Tiempo de Masculino Femenino Total
supervivencia N % N % N %
1 mes 30 33.3% 16 17.8% 46 51.1%
3 meses 13 14.4% 16 17.8% 29 32.2%
6 meses 6.7% 4.4% 10 11.1%
12 meses 0.0% 4.4% 4 4.4%
Mas de 1 afio 1.1% 0.0% 1.1%
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0%
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Figura 14. Poblacién segun tiempo de supervivencia (meses)
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La tabla 18 y la figura 14 muestran la distribucién de la poblacion por tiempo de

supervivencia en meses. El 94.4% de la poblacion (85 pacientes) tuvo una

supervivencia no mayor a los 6 meses, la mayor parte varones, y mas del 50% de

la poblacién (46 pacientes) tuvo una supervivencia no mayor al mes, siendo el

65.2% varones. Solo se tuvo un caso con una supervivencia mayor a los 12 meses

(454 dias).
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Tabla 19
Distribucion de la poblacion segun lugar de fallecimiento y sexo
Lugar de Masculino Femenino Total
fallecimiento N % N % N %
Domicilio 43 47.8% 27 30.0% 70 77.8%
Hospital 7 7.8% 13 14.4% 20 22.2%
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0%
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Figura 15. Poblacion segun lugar de fallecimiento

La tabla 19 y la figura 15 muestran la distribucion de la poblacién segun lugar de
fallecimiento. El 77.8% de la poblacion de estudio (70 pacientes) fallecié en el
domicilio, mientras que menos de la cuarta parte de la poblacion, 22.2 % (20
pacientes) fallecieron en el hospital. De los que fallecieron en el domicilio, el 61.4%
(43 pacientes) fueron varones, mientras que el 38.6% (27 pacientes) fueron
mujeres. De los que fallecieron en el hospital, el 65% fueron mujeres y el 35%

fueron varones.
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Dimensién continuidad de cuidados

Tabla 20
Distribucién de la poblacién segun ingresos en emergencia
Hospitalizacion Masculino Femenino Total
N % N % N %
Con ingresos 13 38.2% 21 61.8% 34 37.8%
Sin ingresos 37 66.1% 19 33.9% 56 62.2%
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0%
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Figura 16. Poblacion segun ingresos en emergencia

La tabla 20 y la figura 16 muestran la distribucion de la poblacién segun ingresos
en emergencia. El 62.2% de la poblacion (56 pacientes) no registraron ingreso
alguno en emergencia, mientras que el 37.8% de la poblaciéon (34 pacientes)
tuvieron algun ingreso en emergencia. De la poblacion que tuvo algun ingreso en
emergencia, el 61.8% (21 pacientes) fueron mujeres, mientras que el 38.2% (13

pacientes) fueron varones.
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Tabla 21
Distribucion de la poblacion segun dias de estancia en emergencia
Dias en emergencia Frecuencia Porcentaje
1 7 20.6
2 13 38.2
3 7 20.6
4 2 5.9
5 1 2.9
6 2 5.9
7 1 2.9
14 1 2.9
Total 34 100.0
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Figura 17. Poblacion segun dias de estancia en emergencia

La tabla 21 y la figura 17 muestran la distribucion de la poblacién segun dias de
estancia en emergencia. El promedio de estancia en emergencia fue de 3 dias, con
un rango de 1 a 14 dias, el gréfico de cajas y bigotes mostrd valores atipicos; la

mayor proporcion se ubico entre los 2 y 3 dias.
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Tabla 22
Distribucion de la poblacion segun ingresos en hospitalizacion
Hospitalizacion Masculino Femenino Total
N % N % N %
Con ingresos 5 35.7% 9 64.3% 14 15.6
Sin ingresos 45 59.2% 31 40.8% 76 84.4
Total 50 55.6% 40 44.4% 90 100.0
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Figura 18. Poblacidén segun ingresos en hospitalizacion

La tabla 22 y la figura 18 muestran la distribucion de la poblacion segun ingresos
en hospitalizacion. El 84.4% de la poblacion (76 pacientes) no registraron ingreso
alguno en hospitalizacion, mientras que solo el 15.6% de la poblacién (14
pacientes) tuvieron algun ingreso en hospitalizacion. De la poblacién que tuvo algun
ingreso en hospitalizacién, el 64.3% (9 pacientes) fueron mujeres, mientras que el

35.7% (5 pacientes) fueron varones.
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Tabla 23
Distribucion de la poblacion segun dias de estancia en hospitalizacion
Dias en hospitalizacion Frecuencia Porcentaje
2 2 14.3
3 3 21.4
6 2 14.3
10 1 7.1
11 2 14.3
15 1 7.1
18 1 7.1
28 1 7.1
42 1 7.1
Total 14 100.0
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Figura 19. Poblacion segun dias de estancia en hospitalizacion

La tabla 23 y la figura 19 muestran la distribucion de la poblacion segun dias de
estancia en hospitalizacion. El promedio de estancia en hospitalizacién fue de 11
dias, con un rango de 2 a 42 dias, el grafico de cajas y bigotes mostré valores

atipicos; la mayor proporcion se ubicé entre los 3 y 15 dias.



V. Discusioén
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Demostrar que la puesta en marcha de un programa o la implementacion y
ejecucion de una estrategia en una realidad especifica logran los resultados
esperados, es una oportunidad para otras realidades en las cuales la adaptacion
de estos programas o estrategias puede significar el logro de resultados similares.
Con esta consigna, el estudio pretende mostrar la realidad de un programa de
cuidados paliativos domiciliarios sobre el que, usando la estadistica descriptiva, se
recolectan y analizan datos objetivos distribuidos en cinco dimensiones con la

finalidad de describir el logro de resultados del mismo, es decir su efectividad.

En relacion al primer objetivo especifico, nuestros pacientes, todos adultos
mayores, se caracterizaron por ser predominantemente varones (56%) entre 70 y
85 afos (53%), con una edad promedio de 77 afios y con una enfermedad
oncolégica (63%) del aparato digestivo (47%). Kerr et al. (2014) encontraron que
su poblacion, también de un programa de cuidados paliativos domiciliarios, era
predominantemente femenina (57%) entre 70 y 90 afios (60%) con una enfermedad
oncologica (51%). Similares fueron las caracteristicas de los pacientes incluidos en
el estudio de Brumley et al. (2007), en donde el 51% eran varones, con una edad
promedio de 74 afios y con diagnostico de cancer en un 47%. Revisiones
sisteméticas de estudios referidos especificamente a cuidados paliativos
domiciliarios como las de Shepperd et al. (2016) y Gomes et al. (2013) describen
proporciones similares entre hombres y mujeres en la mayoria de estudios, con
rangos de edades que van de 60 a 75 afios y diagndstico de cancer principalmente.
El metaanalisis de Kavalieratos et al. (2016) conformado en un 42% por estudios
especificos en cuidados paliativos domiciliarios, reporta una poblacion
predominantemente masculina, con una edad promedio de 67 afios y con un 33%
de estudios que incluyen pacientes con cancer. Todos los estudios mencionados
incluyeron pacientes adultos, con una edad igual o mayor a dieciocho afios, posible
explicacion para que el promedio de edad y el rango de la misma sean menores a
las mostradas en este estudio. La enfermedad oncoldgica parece ser el comun
denominador en todos los casos, mientras que el sexo es el que muestra mayor
variabilidad. Obviamente hay que considerar la gran diferencia en el tamafo de la

poblacion incluida en los estudios presentados, la piramide poblacional y la
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prevalencia especifica de las enfermedades no transmisibles de cada uno de los

lugares donde se realizaron.

La dimension fisica corresponde al segundo objetivo especificoy en el primer
indicador, estado funcional, casi en la totalidad de los pacientes se registra el
estado funcional (97%) y en el 75% de éstos se usO una escala especifica para
evaluar el estado funcional de los pacientes en cuidados paliativos (PPS). Kerr et
al. (2014) usaron también el PPS para categorizar a todos sus pacientes
encontrando un resultado que varia entre 80% y 30%, el cual difiere de lo
encontrado en nuestros pacientes quienes en su totalidad presentaron un PPS
menor o igual al 50% en su evaluacion de ingreso al programa de cuidados

paliativos domiciliarios (estos datos no se muestran en los resultados).

En el segundo y tercer indicador de la dimension fisica, control de dolor y
mejoria de sintomas fisicos, evaluamos primero la presencia de los sintomas
fisicos. El 77% de los pacientes present6 dolor y de éstos, el 61% eran varones, en
el 49% se registra una escala para evaluar el dolor y en el 70% se logré el control,
de los cuales el 52% eran varones; sin embargo, se logré el control del 85% de las
mujeres que presentaron dolor. En cuanto al resto de sintomas fisicos, anorexia
(53%), constipacion (43%) y disnea (26%) fueron los mas frecuentes,
predominando los varones en todos los casos (58%, 56% y 61% respectivamente);
lograndose mejoria solo en constipacion (64%) y disnea (44%) proporcionalmente
mayor en mujeres para constipacion (71%) y en varones para disnea (50%). Kerr
et al. (2014) usaron la ESAS para para evaluar la severidad de los sintomas, pero
no mencionan la prevalencia de los mismos en los pacientes, sin embargo
mencionan que la hiporexia y disnea mejoraron en el tiempo, mientras que el dolor

tuvo un comportamiento fluctuante.

La dimension psicolégica corresponde al tercer objetivo especifico, y al
evaluar la presencia de los sintomas psicolégicos, la ansiedad y depresion solo
estuvieron presentes en el 19% y 20% de los pacientes respectivamente, mas en
mujeres (23% para ambos) que en varones (16% y 18% respectivamente); ademas,
solo se hace mencion de mejoria en el 29% de pacientes con ansiedad y 39% de
pacientes con depresién, mayor en varones (38% y 44% respectivamente) que en

mujeres (22% y 33% respectivamente). Kerr et al. (2014) mencionan que la
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ansiedad y depresion mejoraron con el tiempo. Se debe tener en cuenta que, como
se sefiala al inicio, la identificacion de los sintomas psicoldgicos se ve dificultada
por el mayor deterioro funcional del paciente, por lo tanto, seria interesante
investigar si el menor tiempo de supervivencia se relaciona con un estado funcional
mas deteriorado y éste a su vez con un incremento en la prevalencia de los

sintomas psicoldgicos y en la no mejoria de los mismos.

En relacion al cuarto objetivo especifico, correspondiente a la dimensién
social, en la totalidad de los pacientes (100%) se consigue evidenciar la presencia
de un cuidador en cada una de las intervenciones efectivas. No es suficiente saber
que existe una responsable del cuidado del paciente en domicilio; el grado de
parentesco, la convivencia con el paciente, el nivel de instruccién, la edad y el sexo
son solo algunos factores (todos descriptivos) que pueden influir en el logro de
resultados clinicos en los pacientes en cuidados paliativos. En la tesis doctoral de
Diez (2013), todos los pacientes ingresados a una unidad de cuidados paliativos
contaban con un cuidador, la mayoria eran mujeres y esposas de los pacientes,
con una edad promedio de 58.5 afios. En la tesis de maestria de Vasquez (2016),
el 74.5% de cuidadores fueron hijas mujeres con una edad promedio de 60 afios y

nivel de instruccién superior.

La dimensién planificacion anticipada de decisiones corresponde al quinto
objetivo especifico y hace referencia al tiempo de supervivencia y al lugar de
fallecimiento. La supervivencia promedio de la poblacién fue de 53 dias, el 94% de
los pacientes fallecieron a los 6 meses de ingresados al programa de cuidados
paliativos domiciliarios (como maximo) y de éstos, el 58% fueron varones, mas de
la mitad fallecieron durante el primer mes de ingresados (54%), la mayoria también
varones (65%). Hay factores dependientes de la organizacion del programa o
servicio que influyen relativamente en la supervivencia de los pacientes, como el
hecho de ingresar tempranamente a un programa de cuidados paliativos, lo que
esta relacionado con las politicas de transferencia de los pacientes y la deteccion
temprana de la necesidad de manejo paliativo, sin incluir el encarnizamiento
terapéutico. Kerr et al. (2014) encuentran diferencia en el tiempo de supervivencia
entre aquellos que hicieron una transicion hacia los cuidados paliativos (77.9 dias

en promedio) de aquellos que no (56.5 dias en promedio). Shepperd et al. (2016)
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afirman que la intervencién de cuidados paliativos domiciliarios hacen poca o

ninguna diferencia en el tiempo de supervivencia.

En el segundo indicador de la dimensién planificacion anticipada de
decisiones, lugar de fallecimiento, el 78% de los pacientes fallecieron en el domicilio
y el 61% de éstos fueron varones. En el estudio de Kerr et al. (2014) solo el 46.5%
fallecieron en el domicilio. Brumley et al. (2007), al comparar los cuidados
paliativos domiciliarios con los cuidados usuales en los pacientes terminales,
precisaron que el 71% de los pacientes que recibieron cuidados paliativos
domiciliarios fallecieron en domicilio, frente al 51% de aquellos pacientes que
recibieron cuidados usuales. Gomes et al. (2013) mencionan que existe diferencia
entre la proporcidén de muerte de los pacientes terminales atendidos en servicios de
atencion domiciliaria (65%) y los atendidos en un hospital (29%). Cohen et al.
(2010) realizaron un andlisis de los certificados de defuncion en seis paises
europeos entre los afios 2002 y 2003 (890,750 certificados de defuncion de los
cuales 238,216 correspondian a defunciones por cancer) con el objetivo de
examinar la proporcion de muertes por cancer que se producen en domicilio,
concluyendo que menos del 50% de muertes por cancer ocurren en casa (con un
rango entre 12.8 a 45.4%) y que hay factores culturales (mayor nivel educativo),
sociales (vivir en zonas menos urbanizadas, estar casado) y relacionados con la
atenciéon médica (diagnostico de cancer sélido) especificos de cada pais que
pueden aumentar las posibilidades de morir en casa. En relacion a estos factores,
Raziee, Saskin y Barbera (2017) realizaron un estudio transversal retrospectivo
entre los afios 2003 y 2010 analizando un total de 193,783 muertes, con el objetivo
de determinar los factores asociados con la muerte domiciliaria, concluyendo que
solo un 9.1% de muertes ocurren en domicilio y que la probabilidad de morir en

casa aumentaba al residir en areas urbanas de mayores ingresos.

En relacion al sexto y ultimo objetivo especifico, relacionado con la
dimensién continuidad de cuidados, el 38% de los pacientes visité la emergencia y
el 16% ocupd una cama de hospitalizacion. Los pacientes que fueron hospitalizados
ingresaron por emergencia en su totalidad, lo que significa que el 41% de los
ingresos por emergencia terminaron en una cama hospitalaria; ademas, aquellos

gue se hospitalizaron permanecieron institucionalizados por un promedio de 11
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dias. Definitivamente uno de los objetivos que persigue el hecho de que un paciente
se encuentre dentro de un programa de cuidados paliativos domiciliarios es evitar
la hospitalizacion y reducir el nimero de visitas a la emergencia hospitalaria.
Shepperd et al. (2016) reportaron resultados muy heterogéneos en relacién a los
ingresos hospitalarios. Fernandes et al. (2010) encontraron que el 67% de los
pacientes ingresados a un programa de cuidados paliativos domiciliarios no
visitaron la emergencia (al menos no durante la duracion del estudio), ademas
precisan el incremento de pacientes en cuidados paliativos domiciliarios que no
ingresaron a una unidad de cuidados intensivos. Brumley et al. (2007), encontraron
gue solo 20% de los pacientes en cuidados paliativos domiciliarios acudieron a
emergencia, en comparacion con 33% de los pacientes que recibieron cuidado
usual; del mismo modo, 36% de los pacientes en cuidados paliativos domiciliarios

fueron hospitalizados, frente a los 59% de los pacientes en cuidado usual.



V. Conclusiones
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Primera:

En relacién al objetivo general, el programa de cuidados paliativos domiciliarios
parece ser efectivo para controlar el dolor y otros sintomas fisicos, identificar un
cuidador, lograr el fallecimiento en domicilio y reducir la institucionalizacién; pero

no para lograr la mejoria de los sintomas psicoldgicos.

Segunda:

En referencia al primer objetivo especifico, se concluye que los adultos mayores
ingresados al programa de cuidados paliativos domiciliarios son en su mayoria
varones con edades cercanas a los 80 afios y con diagndstico de cancer del aparato

digestivo.

Tercera:

En mencion al segundo objetivo especifico, se concluye que los pacientes
ingresados al programa de cuidados paliativos domiciliarios reciben una evaluacion
funcional (97%) con una escala especifica para cuidados paliativos (75%). La
prevalencia es alta para el dolor (77%) y menor para el resto sintomas fisicos.
Ademas, el programa de cuidados paliativos domiciliarios parece lograr el control
del dolor (hasta en un 70%) y la mejoria de otros sintomas fisicos como la
constipacién y la disnea, pero no logra mejorar la anorexia. Sin embargo, solo la
mitad de los pacientes que presentan dolor (49%) son evaluados con una escala

apropiada.

Cuarta:

En alusion al tercer objetivo especifico, se concluye que la prevalencia de sintomas
psicolégicos en los pacientes adultos mayores ingresados al programa de cuidados
paliativos domiciliarios es baja (cercana al 20%), logrando mejoria solamente en la
tercera parte de la poblacion con ansiedad (29%) y depresion (39%).
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Quinta:

En lo concerniente al cuarto objetivo especifico, se concluye que todos los
pacientes ingresados al programa de cuidados paliativos domiciliarios cuentan con
un cuidador en casa. Sin embargo, la mera presencia del cuidador no garantiza el

logro de obijetivos clinicos en el paciente.

Sexta:

En lo que respecta al quinto objetivo especifico, se concluye que la mayoria de los
pacientes ingresados al programa de cuidados paliativos tuvo una supervivencia no
mayor a los 6 meses posteriores al ingreso (94%), y que la mayoria de los

fallecimientos ocurrieron en el domicilio (78%).

Séptima:

En cuanto al sexto objetivo especifico, se concluye que solo la tercera parte de los
pacientes ingresados al programa de cuidados paliativos domiciliarios acudieron en
algin momento a la emergencia del hospital (38%) y que menos de la mitad de

estos fueron ingresados a hospitalizacion (41%).



VI. Recomendaciones
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Primera:

Es necesario incluir otros indicadores descriptivos para dar mas valor a los datos
encontrados en este estudio para, de esa forma, tener resultados solidos que sirvan
a la formulacién de hipotesis ligadas a nuestra variable efectividad.

Segunda:

La inclusion una mayor cantidad de pacientes y no restringir los datos a los adultos
mayores, puede llevarnos a descubrir una realidad distinta a la mostrada en este

estudio, lo cual puede beneficiar a la consecucién de resultados mas sdlidos.

Tercera:

El uso de escalas especificas para evaluar estado funcional y sintomas es
indispensable para estandarizar metodologias de busqueda y recoleccion de datos,
con lo que podremos investigar a fondo la evolucion de los sintomas en el tiempo y

confirmar la efectividad de la intervencion.

Cuarta:

Se hace necesaria la busqueda de datos mas alla de la simple mencion de los
sintomas psicoldgicos, como la intervencion de psicologia, el nimero de las
intervenciones, la duracion y el objetivo y direccion de las mismas, con lo que
podremos acercarnos a la realidad de esta dimension en este tipo especifico de

pacientes.

Quinta:

Ahondar en las caracteristicas del cuidador da un valor insuperable a esta

dimensién, con la cual se pueden sentar las bases para realizar un estudio
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cualitativo con el fin de analizar su experiencia en el cuidado de un paciente

terminal.

Sexta:

Las decisiones anticipadas de nuestros pacientes no se limitan al lugar donde
prefiere morir; es importante que dichas voluntades queden registradas en la
historia clinicas, a pasear que por motivos legales no todos puedan ser satisfechas.

Séptima:

Debemos investigar sobre los motivos que condujeron al cuidador o paciente a
tomar la decision de acudir al hospital, de esta forma nos daremos cuenta de las
necesidades no satisfechas de nuestros pacientes, pudiendo medir el alcance del

programa.
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Resumen

El objetivo del estudio fue conocer la efectividad de un programa de cuidados
paliativos domiciliarios; se trata de un estudio con enfoque cuantitativo, de disefio
no experimental, descriptivo y transversal, en el que se llego a la conclusion que el
programa de cuidados paliativos domiciliarios fue efectivo para controlar sintomas
fisicos, lograr el fallecimiento en domicilio y reducir ingresos hospitalarios, pero no

fue efectivo para lograr la mejoria de los sintomas psicoldgicos.

Palabras clave: efectividad, cuidados paliativos domiciliarios, enfermedad terminal

Abstract

The objective of the study was to know the effectiveness of a home palliative care
program; it is a study with a quantitative approach, of non-experimental, descriptive
and transversal design, in which it was concluded that the home palliative care
program was effective in controlling physical symptoms, achieving death at home
and reducing hospital admissions, but it was not effective to achieve the

improvement of psychological symptoms.

Keywords: effectiveness, domiciliary palliative care, terminal illness

Introduccioén

Los cuidados paliativos domiciliarios han demostrado su efectividad en muchos
aspectos clinicos, pero en nuestro pais no se han realizado estudios que sustenten
esta afirmacion considerando nuestro sistema de salud. Este estudio pretende
aportar una base teérica para la realizacion de otros estudios relacionados con el

tema.
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Antecedentes del problema

Shepperd, Goncalves-Bradley, Straus & Wee (2016) en una revision titulada
Hospital en el hogar: atencion domiciliaria al final de la vida, con el objetivo de
determinar el impacto de la atencion domiciliaria al final de la vida en comparacién
con la brindada en el hospital, en el que se incluyeron cuatro ensayos clinicos
aleatorizados que evaluaban la efectividad de la atencion domiciliaria al final de la
vida en personas mayores de 18 afios, concluyen que los programas de atencién
domiciliaria al final de la vida aumentan el nimero de personas que fallecen en el

domicilio, no quedando claro el efecto sobre los cuidadores.

Cassel et al. (2016) en un estudio titulado Efectos de un programa de
cuidados paliativos domiciliarios en el uso y costos de la atencion médica, con el
objetivo de evaluar los resultados no clinicos de un programa de cuidados paliativos
domiciliarios, estudio observacional retrospectivo con una muestra de 1075
individuos (entre el 2007 y 2014), concluyeron que el programa de cuidados
paliativos domiciliarios redujo en gran medida los usos y costos hospitalarios

comunmente vistos en los Ultimos meses de vida.

Kavalieratos et al. (2016), en un metaandlisis titulado Asociacion entre
cuidados paliativos y resultados de pacientes y cuidadores, con el objetivo de
determinar la asociacion de los cuidados paliativos con la calidad de vida, la carga
de sintomas y otros resultados en pacientes adultos con enfermedades limitantes
de la vida, incluyeron 43 ensayos clinicos aleatorizados (56 articulos que
representaban 12,731 pacientes y 2,479 cuidadores) de los cuales 18 (41.8%) eran
referidos a cuidados paliativos domiciliarios, concluyeron que las intervenciones de
cuidados paliativos se asociaban con mejoras en la calidad de vida y en la carga
de sintomas, encontrando ciertas variaciones con el resto de resultados evaluados

e inconsistencias con los resultados de cuidadores.

Kerr et al. (2014) en un estudio titulado Impacto clinico de un programa de
cuidados paliativos domiciliarios, con el objetivo de evaluar el impacto clinico de un
programa de cuidados paliativos domiciliarios en la ciudad de New York (Home
Connections), estudio prospectivo observacional con 499 participantes (entre 2008

y 2013), concluyeron que el programa de cuidados paliativos domiciliarios mejoro
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el control de sintomas y la satisfaccion del paciente y cuidador, ademas facilito la
transicion de los pacientes a los cuidados en hospicios.

Alfaro et al. (2018), en un estudio titulado Evidencias en la gestion de la
asistencia paliativa domiciliaria, el valor de las intervenciones de un programa de
cuidados paliativos oncolégico, presentado en el IX Congreso Latinoamericano de
Cuidados Paliativos en Santiago-Chile, con el objetivo de identificar el valor real en
costo y tiempo de las intervenciones domiciliarias, analizando las estadisticas del
programa Totalcare-Oncosalud del 2013 al 2016 y con un total de 3556 casos,
concluye que el costo de la asistencia domiciliaria es la mitad de la asistencia en
un hospital del estado y la tercera parte de la asistencia en un hospital privado.
Lamentablemente no se tienen datos sobre la efectividad del control de sintomas
en domicilio o sobre la satisfaccion del cuidador, pero se infiere que todos los
pacientes fallecieron en domicilio al ser un estudio realizado exclusivamente con

pacientes domiciliarios.

Amado, Vasquez, Huari, Sucari y Oscanoa (2018) en un estudio transversal
titulado Pacientes con enfermedad oncolégica y no oncoldgica en etapa terminal en
el servicio de emergencia de un hospital terciario urbano, con el objetivo de
determinar la proporcion de enfermedad terminal en pacientes reingresados a
emergencia para evaluar el uso de este servicio y la tasa de muerte del paciente
terminal, con 79 pacientes estudiados (que cumplian el criterio de reingreso),
concluyeron que la enfermedad terminal es frecuente en pacientes reingresados a
emergencia (mas de tipo no oncolégico) y que estos pacientes usan
frecuentemente los servicios de emergencia con una alta mortalidad (mas elevada
en oncoldgicos). El estudio describe los sintomas mas frecuentes identificados en
emergencia en este grupo de pacientes terminales, pero no da alcances sobre el

control o evolucién de los mismos en domicilio durante los meses de seguimiento.

Amado (2017) en su tesis doctoral titulada Necesidad y demanda de
cuidados paliativos en pacientes readmitidos a emergencia de adultos de hospitales
nacionales del seguro social, Lima 2016, sustentada en la Universidad Nacional
Mayor de San Marcos, cuyos objetivos especificos fueron identificar la condicion de
terminalidad y la necesidad de cuidados paliativos en pacientes adultos readmitidos

a emergencia, estudio observacional, prospectivo, de corte transversal y de disefio
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descriptivo multicéntrico, con una muestra de 293 pacientes, concluye que mas del
30% de readmisiones tiene criterios de terminalidad y mas del 80% de éstas
necesita cuidados paliativos, sin embargo menos del 25% lo recibe. El estudio no
hace mencién a la efectividad de los cuidados paliativos ofrecidos en el servicio de

emergencia, mucho menos en domicilio.

Vasquez (2016), en su tesis de maestria titulada Satisfaccion del cuidador primario
y calidad de atencién del servicio de Control Post Hospitalario de Cuidados
Paliativos del Hospital Edgardo Rebagliati Martins, sustentada en la Universidad
César Vallejo, cuyo objetivo fue evaluar la calidad de atencion del servicio y
determinar el nivel de satisfaccién del cuidador primario, estudio no experimental
de disefio descriptivo correlacional y corte transversal, en una poblacion de 310
cuidadores de pacientes fallecidos, concluye que la atencion recibida en domicilio
es calificada como buena por los cuidadores, quienes se muestran satisfechos. El
estudio abarca una dimensién de la efectividad de los cuidados paliativos, la

satisfaccion del cuidador.

Revisién de la literatura

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 1990), adoptando la definicion de la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, definié los cuidados paliativos por
primera vez como la atencion (o cuidado) activa y total (o completa) de los pacientes

cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en 1993 describe
cinco elementos para definir enfermedad terminal, segun describe Centeno,
Gbomez, Nabal y Pascual (2009):

1) Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, 2) Falta
de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, 3)
Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, mudltiples,
multifactoriales y cambiantes, 4) Gran impacto emocional en paciente,
familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o

no, de la muerte, y 5) Prondéstico de vida inferior a 6 meses (p.24).
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Con respecto a la efectividad, Castillo (2010) nos recuerda que:

Para medir la efectividad han de buscarse evidencias que se refieren a la
obtencion de informacion, tanto del mayor o menor impacto que los
Programas de Salud Publica tienen sobre los problemas prioritarios, como
de los mecanismos a través de los cuales este impacto se produce o deja de

producirse (p.119).

No existe una definicion predisefiada para esta variable, pero uniendo los
componentes efectividad y cuidados paliativos domiciliarios, podemos
conceptualizar que la efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios es el logro
de los resultados esperados tras la intervencion de un equipo de cuidados paliativos
en el domicilio del paciente, referidos especificamente a los dominios paciente,
familia y cuidador, y calidad de la atencion, basandonos en el Proyecto Prisma de
Bausewein et al. (2011).

Problema

¢Son efectivos los cuidados paliativos domiciliarios en los pacientes adultos
mayores del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima 20187

Objetivo

Determinar la efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios en pacientes
adultos mayores del complejo hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente-Lima
2018.

Método

La investigacion es de enfoque cuantitativo de tipo basica, de disefio no
experimental, transversal y descriptivo. La poblacién consté de 90 pacientes

fallecidos entre los meses de enero y junio del 2018, la muestra se obtuvo por
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muestreo no probabilistico intencionado. Se utilizo el andlisis de datos secundarios

como técnica y los datos se recolectaron en una matriz de datos.

Resultados

El 55.6% (50 pacientes) correspondieron al sexo masculino mientras que el 44.4%
(40 pacientes) correspondieron al sexo femenino, el grupo predominante fue el de
75 a 79 afos, la enfermedad oncolégica representé mas de la mitad de los casos
con 63.3%. En el 76.7% de la poblacion (69 pacientes) se hace mencion de la
presencia de dolor y en el 69.6% de ésta (48 pacientes) se hace mencion de algun
grado de control del mismo. El 94.4% de la poblacion (85 pacientes) tuvo una
supervivencia no mayor a los 6 meses y el 77.8% de la poblacién de estudio (70
pacientes) fallecio en el domicilio. El 62.2% de la poblacion (56 pacientes) no
registraron ingreso alguno en emergenciay el 84.4% de la poblacion (76 pacientes)

no registraron ingreso alguno en hospitalizacion.

Discusioén

Nuestros pacientes, todos adultos mayores, se caracterizaron por ser
predominantemente varones (56%) entre 70 y 85 afios (53%), con una edad
promedio de 77 afios y con una enfermedad oncoldgica (63%) del aparato digestivo
(47%). Kerr et al. (2014) encontraron que su poblacién, también de un programa de
cuidados paliativos domiciliarios, era predominantemente femenina (57%) entre 70
y 90 afnos (60%) con una enfermedad oncolégica (51%). Similares fueron las
caracteristicas de los pacientes incluidos en el estudio de Brumley et al. (2007), en
donde el 51% eran varones, con una edad promedio de 74 afios y con diagndéstico
de cancer en un 47%. Revisiones sistematicas de estudios referidos
especificamente a cuidados paliativos domiciliarios como las de Shepperd et al.
(2016) y Gomes et al. (2013) describen proporciones similares entre hombres y
mujeres en la mayoria de estudios, con rangos de edades que van de 60 a 75 afios
y diagnoéstico de cancer principalmente. Todos los estudios mencionados

incluyeron pacientes adultos, con una edad igual o mayor a dieciocho afnos, posible
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explicacion para que el promedio de edad y el rango de la misma sean menores a
las mostradas en este estudio. La enfermedad oncoldgica parece ser el comun
denominador en todos los casos, mientras que el sexo es el que muestra mayor
variabilidad. Obviamente hay que considerar la gran diferencia en el tamafio de la
poblacién incluida en los estudios presentados, la piramide poblacional y la
prevalencia especifica de las enfermedades no transmisibles de cada uno de los

lugares donde se realizaron.

Casi en la totalidad de los pacientes se registra el estado funcional (97%) y
en el 75% de éstos se us6 una escala especifica para evaluar el estado funcional
de los pacientes en cuidados paliativos (PPS). Kerr et al. (2014) usaron también el
PPS para categorizar a todos sus pacientes encontrando un resultado que varia
entre 80% y 30%, el cual difiere de lo encontrado en nuestros pacientes quienes en
su totalidad presentaron un PPS menor o igual al 50% en su evaluacion de ingreso
al programa de cuidados paliativos domiciliarios (estos datos no se muestran en los
resultados). ElI 77% de los pacientes presentd dolor y de éstos, el 61% eran
varones, en el 49% se registra una escala para evaluar el dolor y en el 70% se logré
el control, de los cuales el 52% eran varones; sin embargo, se logro el control del
85% de las mujeres que presentaron dolor. En cuanto al resto de sintomas fisicos,
anorexia (53%), constipacion (43%) y disnea (26%) fueron los mas frecuentes,
predominando los varones en todos los casos (58%, 56% y 61% respectivamente);
lograndose mejoria solo en constipacion (64%) y disnea (44%) proporcionalmente
mayor en mujeres para constipacion (71%) y en varones para disnea (50%). Kerr
et al. (2014) usaron la ESAS para para evaluar la severidad de los sintomas, pero
no mencionan la prevalencia de los mismos en los pacientes, sin embargo
mencionan que la hiporexia y disnea mejoraron en el tiempo, mientras que el dolor
tuvo un comportamiento fluctuante. La ansiedad y depresién solo estuvieron
presentes en el 19% y 20% de los pacientes respectivamente, mas en mujeres
(23% para ambos) que en varones (16% y 18% respectivamente); ademas, solo se
hace mencion de mejoria en el 29% de pacientes con ansiedad y 39% de pacientes
con depresion, mayor en varones (38% y 44% respectivamente) que en mujeres
(22% y 33% respectivamente). Kerr et al. (2014) mencionan que la ansiedad y

depresion mejoraron con el tiempo. Se debe tener en cuenta que, como se sefala
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al inicio, la identificacion de los sintomas psicoldgicos se ve dificultada por el mayor
deterioro funcional del paciente, por lo tanto, seria interesante investigar si el menor
tiempo de supervivencia se relaciona con un estado funcional mas deteriorado y
éste a su vez con un incremento en la prevalencia de los sintomas psicologicos y

en la no mejoria de los mismos.

La supervivencia promedio de la poblacion fue de 53 dias, el 94% de los
pacientes fallecieron a los 6 meses de ingresados al programa de cuidados
paliativos domiciliarios (como maximo) y de éstos, el 58% fueron varones, mas de
la mitad fallecieron durante el primer mes de ingresados (54%), la mayoria también
varones (65%). Hay factores dependientes de la organizacion del programa o
servicio que influyen relativamente en la supervivencia de los pacientes, como el
hecho de ingresar tempranamente a un programa de cuidados paliativos, lo que
esta relacionado con las politicas de transferencia de los pacientes y la deteccion
temprana de la necesidad de manejo paliativo, sin incluir el encarnizamiento
terapéutico. Kerr et al. (2014) encuentran diferencia en el tiempo de supervivencia
entre aquellos que hicieron una transicion hacia los cuidados paliativos (77.9 dias
en promedio) de aquellos que no (56.5 dias en promedio). Shepperd et al. (2016)
afirman que la intervencién de cuidados paliativos domiciliarios hacen poca o
ninguna diferencia en el tiempo de supervivencia. El 78% de los pacientes
fallecieron en el domicilio y el 61% de éstos fueron varones. En el estudio de Kerr
et al. (2014) solo el 46.5% fallecieron en el domicilio. Brumley et al. (2007), al
comparar los cuidados paliativos domiciliarios con los cuidados usuales en los
pacientes terminales, precisaron que el 71% de los pacientes que recibieron
cuidados paliativos domiciliarios fallecieron en domicilio, frente al 51% de aquellos
pacientes que recibieron cuidados usuales. Gomes et al. (2013) mencionan que
existe diferencia entre la proporcion de muerte de los pacientes terminales
atendidos en servicios de atencion domiciliaria (65%) y los atendidos en un hospital
(29%).

El 38% de los pacientes visitd la emergencia y el 16% ocup6 una cama de
hospitalizacion. Los pacientes que fueron hospitalizados ingresaron por
emergencia en su totalidad, lo que significa que el 41% de los ingresos por

emergencia terminaron en una cama hospitalaria; ademas, aquellos que se
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hospitalizaron permanecieron institucionalizados por un promedio de 11 dias.
Definitivamente uno de los objetivos que persigue el hecho de que un paciente se
encuentre dentro de un programa de cuidados paliativos domiciliarios es evitar la
hospitalizacion y reducir el numero de visitas a la emergencia hospitalaria.
Shepperd et al. (2016) reportaron resultados muy heterogéneos en relacion a los
ingresos hospitalarios. Fernandes et al. (2010) encontraron que el 67% de los
pacientes ingresados a un programa de cuidados paliativos domiciliarios no
visitaron la emergencia (al menos no durante la duracion del estudio), ademas
precisan el incremento de pacientes en cuidados paliativos domiciliarios que no
ingresaron a una unidad de cuidados intensivos. Brumley et al. (2007), encontraron
que solo 20% de los pacientes en cuidados paliativos domiciliarios acudieron a
emergencia, en comparacion con 33% de los pacientes que recibieron cuidado
usual; del mismo modo, 36% de los pacientes en cuidados paliativos domiciliarios

fueron hospitalizados, frente a los 59% de los pacientes en cuidado usual.
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Titulo: Efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios en adultos mayores del Complejo Hospitalario Guillermo Kaelin de la Fuente,
Lima, 2018
Autor: Br. Walter Antonio Piscoya Siadén

Problema Objetivos Hipétesis Variables e indicadores

Problema General:

sSon efectivos los
cuidados paliativos
domiciliarios en los
pacientes adultos
mayores del complejo
hospitalario Guillermo

Kaelin de la Fuente-Lima
20187

Problemas Especificos:

¢Cudles son las
caracteristicas
epidemiolégicas de los
pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018?

¢Cudl es la frecuencia y
porcentaje de evaluacién
del estado funcional y de
control de dolor y otros
sintomas fisicos en los
pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018?

Objetivo general:

Determinar la efectividad
de los cuidados paliativos
domiciliarios en pacientes
adultos  mayores  del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018.

Objetivos especificos:

Determinar las
caracteristicas
epidemioldgicas de los
pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018.

Determinar la frecuencia y
porcentaje de evaluacion
del estado funcional y de
control de dolor y otros
sintomas fisicos en los
pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018.

Hipotesis general:

No corresponde al tipo de

estudio.

Variable Gnica: Efectividad de los cuidados paliativos domiciliarios

Dimensiones Indicadores items Esca_la' ,de Niveles o rangos
medicién
Estado funcional - Nominal Evaluado (1)
No evaluado (2)
Control de dolor - Nominal Controlado (1)
Fisica
No controlado (2)
Mejoria de sintomas fisicos - Nominal Mejoria (1)
No mejoria (2)
Mejoria de sintomas - Nominal Mejoria (1)
Psicolégica psicoldgicos
No mejoria (2)
Presencia de cuidador - Nominal Presente (1)
Social
No presente (2)
Tiempo de supervivencia - De raz6n 1 mes (1)
Planificacion
anticipada de 3 meses (2)
decisiones
6 meses (3)




¢Cual es la frecuencia y
porcentaje de control de
sintomas psicolégicos en
los pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018?
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cuidadores de los
pacientes adultos
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paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
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de fallecimientos en
domicilio en los pacientes
adultos mayores  en

cuidados paliativos
domiciliarios del complejo
hospitalario Guillermo

Kaelin de la Fuente-Lima
2018?
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ingresos hospitalarios en
los pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018?
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mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
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Fuente-Lima 2018.
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pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018
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supervivencia y porcentaje
de fallecimientos en
domicilio en los pacientes
adultos  mayores en

cuidados paliativos
domiciliarios del complejo
hospitalario Guillermo

Kaelin de la Fuente-Lima
2018

Determinar la frecuencia
de ingresos a emergencia
y hospitalizacién en los
pacientes adultos
mayores en cuidados
paliativos domiciliarios del
complejo hospitalario
Guillermo Kaelin de la
Fuente-Lima 2018

12 meses (4)

Mayor a 1 afio (5)

Lugar de fallecimiento Nominal Domicilio (1)
Hospital (2)
Ingresos a emergencia Nominal Ingresé (1)
Continuidad de
cuidados No ingresé (2)
Ingresos a hospitalizacion Nominal Ingreso (1)

No ingresé (2)
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