Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua

Facultad de Ciencias Médicas
UNAN - Ledn

Informe final de investigacion para optar al titulo de:
“Master en Salud Publica”

Cuidados Paliativos en pacientes con cancer en la ciudad de
Ledn, Julio a noviembre 2016.

Autora:
Dra. Raquel Herrera Vallejos

Tutor:
Dr. Juan Almendarez

iA la libertad por la Universidad!

Marzo del 2,017.



Dedicatoria

A mi madre Justina Vallejos pilar principal de mi familia, mujer fuerte, dedicada,
emprendedora, luchadora, por su apoyo incondicional durante mi formacién personal y

profesional.

A mis hijos: Mario Eduardo, Diego Ignacio y Maria Raquel que son el motor que impulsa

mi vida.



Agradecimiento

Al Dr. Juan Almendéarez por su tiempo y dedicacion al orientarme y guiarme en esta

investigacion.

A los pacientes que con gusto accedieron a darme una entrevista a pesar que esto les

afectara emocionalmente.

A los familiares de pacientes que muy amablemente me brindaron sus experiencias y

expectativas en el cuido de sus pacientes.

A los Médicos Oncélogos y Paliativistas que me regalaron un poco de su tiempo para

compartir sus vivencias y experiencia en el manejo de pacientes oncoldgicos.



Resumen

Se realiz6 un estudio cualitativo sobre Cuidados Paliativos en pacientes oncologicos en
el Hospital Escuela Doctor Oscar Danilo Rosales de Leon en el periodo de julio a
diciembre de 2016.

Se entrevist6 a médicos tratantes, a pacientes y familiares encargados del
acompafiamiento y cuido de pacientes oncolégicos para describir el abordaje
terapéutico y apoyo que reciben estos pacientes de parte de esta institucion en relacion

a los cuidos Paliativos.

Los pacientes son diagnosticados por un cirujano o un oncologo a través de una biopsia
que desde la toma de la muestra hasta obtener el resultado transcurre uno a dos
meses, una vez diagnosticado es remitido al oncologo y este al oncélogo clinico el cual
indica la quimioterapia o radioterapia adecuada a cada caso. Por ser un programa
centralizado debe ir a un centro de referencia nacional y esperar a ser atendido.

Durante este tiempo no recibe apoyo: educativo, emocional, espiritual, nutricional.

Los médicos y cirujanos en general atienden con profesionalismo, ellos hacen el
diagndstico y orientan el tratamiento. Lo que mas demandan los pacientes y familiares

un trato digno acorde con la gravedad de la enfermedad.

Desde 2010 existe unas normas de cuidaos paliativos en Nicaragua, sin embargo estas
no se cumplen en ningun centro del MINSA

Urge dar atencidon integral a estos pacientes y a sus familiares, crear equipos
multidisciplinarios conformados por oncologos, psicologos, algélogos, guia espiritual,
enfermeras entrenadas. Necesitamos se introduzca la morfina oral, que es el standar de

oro para manejo del dolor por cancer.
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. Introduccidn

“Curar a veces, mejorar a menudo, cuidar siempre "

El cancer es una de las principales causas de muerte en todo el mundo: cada afio
fallecen 8,2 millones de personas y hoy viven en el mundo mas de 32 millones de
pacientes con cancer. El numero de nuevos casos de este trastorno seguira
aumentando a pesar de las enormes sumas de dinero que se gastan para combatirlo y
la cifra de nuevos casos (que cada afio suman mas de 14 millones), se

incrementara 70% en los proximos 20 afios.(1)

El conocimiento sobre la historia natural de muchos de los canceres que afectan a la
humanidad ha mejorado las estrategias para su prevencién. También se ha mejorado la
tecnologia para su curaciéon y control. Sin embargo y a pesar de ello muchos casos son
detectados en etapas avanzadas y nos queda mas que acomparfarlos para incrementar
la sobrevida con la mejor calidad de vida posible, que brinde dignidad a los pacientes y

sus familiares (2).

Los cuidados paliativos modernos inician hace 50 afios con la apertura del Hospice St.
Christopher's en Londres, (3) que fue la base para el desarrollo mundial de los cuidados
paliativos y marca un cambio fundamental en el abordaje para enfermedades incurables
y pacientes moribundos. La medicina paliativa involucra el estudio y tratamiento del
paciente con enfermedad muy avanzada para quién el prondstico de vida es limitado y

el foco de la atencion es la calidad de vida.

En nuestro pais a pesar que el Ministerio de salud ha elaborado las normas para
cuidados paliativos desde 2010 (1), existe gran incertidumbre en su implementacion,
ya que depende de multiples factores relacionados con el desarrollo de los servicios de
salud del nivel mas especializado (Infraestructura, organizacion, comunicacion,

conocimientos, habilidades y actitudes).
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Por esa razdn nos hemos propuesto abordar esta temética, tratando de mejorar la
comprension de lo que esté sucediendo con los pacientes diagnosticado con algun tipo
de cancer y la implementacion de estrategias y técnicas que les aseguren la sobrevida
con calidad a estos pacientes. Sus resultados nos permitiran sensibilizar a personal y
autoridades en la mejora continuada de esta opcion terapéutica de personas afectadas

con cancer y otras afecciones crénicas avanzadas.

[2]



[I. Antecedentes

Los cuidados paliativos constituyen un abordaje de cuidado especial, destinado a
mejorar la calidad de vida del paciente con enfermedad avanzada, sin posibilidades de
cura, y de sus familiares, por medio de la evaluacion y del tratamiento adecuado para el
alivio del dolor y de los sintomas. Sin embargo, se encuentran en proceso de
construccion y, por eso, sus estrategias de accion, como, por ejemplo, la comunicacion
consiste en un verdadero desafio para los equipos de salud, principalmente para los

profesionales permanecen junto a la cama del paciente. (5).

La necesidad de dar respuesta a los pacientes para enfrentar este tipo de
enfermedades cuyo manejo es altamente especializado, complejo y muy caro para

nuestra poblacion.

En nuestro pais los estudios relacionados a pacientes oncolégicos estan orientados a lo

que es la practica clinica, manejo, conocimiento y prevencion; Ejemplos:

Evaluacion del Perfil de Seguridad de la Terapia Antineoplasica empleada a las
pacientes con Cancer Cérvico uterino ingresadas al Hospital Regional César Amador
Molina de Matagalpa, Enero - Octubre del afio 2008. Autores William Alexis Montenegro

Chavarria Geovanny Urbina Sanchez Abel Antonio Montes Cajina (6)

Frecuencia de receptores hormonales, estrégeno, progesterona y Her2 Neu vy
comportamiento clinico e histolégico de las pacientes atendidas con Cancer de Mama
en el Programa de Oncologia del Hospital Carlos Roberto Huembes en el periodo

comprendido Enero 2005 — Diciembre 2009. Autor: Dra. Maria Amparo Morales Acufia.

(7)

Conocimientos, actitudes y practicas sobre Papanicolaou en mujeres con vida sexual
activa de la comunidad El Bamblu que asisten al Centro de Salud Miguel Angel
Plazaola, Tortuguero, RAAS, del 1 de Mayo al 30 de Agosto del 2013. Autores: Yara
Yadhit Matamoros Gutiérrez Mayela del C. Méndez Munguia. (8)
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En relacién a los Cuidados Paliativos hay muy poca informacién y practica de atencion;
sin embargo el estudio realizado por: Br. Nadia Alyeri Nabhan Guadamuz et all.

“‘Nivel de conocimiento, habitos y practicas en cuidados paliativos de los médicos
residentes de la especialidad de ginecologia y obstetricia, brindan a las pacientes del
servicio de oncologia en el hospital Bertha calderén Roque, en el segundo semestre
2014”, cuyos resultados son los siguientes:

La poblacién de estudio refiri6 no haber recibido capacitacibn o cursos de cuidados
paliativos. El 100% de los médicos residentes, del area de ginecologia y obstetricia que
rotan por oncologia, poseen un 35.5% de conocimientos; Unicamente 14 de los 66
farmacos estipulados por la normativa 039 del MINSA son administrados por los
residentes estableciendo que cumplen con el 21.3% de practicas en cuidados paliativos.
A partir de estos datos se logra determinar que los médicos residentes de ginecologia y
obstetricia que rotan por el area de oncologia poseen un déficit de conocimientos,

hébitos y practicas en cuidados paliativos (9)

En el Hospital Escuela Doctor Oscar Danilo Rosales Arguello no contamos con estudios

previos en relacion a los cuidados paliativos en pacientes oncolégicos.

[4]



l1l. Justificacidon

Se calcula que en los paises desarrollados el cancer es curable en un 40 - 50%,(1) no
siendo asi en los paises latinoamericanos, en los cuales el porcentaje es mucho menor,
si consideramos que la mayoria de las veces el diagnostico de cancer se hace en

estadios avanzados lo que acorta la posibilidad de curacion.

En nuestro pais los pacientes portadores de cancer en su etapa terminal, tienen muy
poco seguimiento y ayuda para sobrellevar su condicién de salud, condenados a una
muerte lenta, con dolores por falta de tratamiento adecuado para el dolor, por las
politicas de restricciébn de los opioides y el dificil acceso a los mismos. Cuidados por
familiares cercanos los cuales tampoco reciben ayuda psicolégica para afrontar la
situacion de acompafar a un ser querido y verlo sufrir sin poder ayudalo a bien morir
por falta de conocimiento y porque también ellos mismos sufren por la impotencia y

frustracion ante el cuadro dramatico y triste por el que pasan estos pacientes.

Las células cancerosas se multiplican de forma acelerada y nunca mueren formando
tumores que obstruyen, invadiendo otros oOrganos y tejidos y modificando la
funcionalidad, generando dolor intenso que ameritan el uso de farmacos muy
especializados, cirugias y mucho apoyo emocional”. En los modelos de salud donde
prevalece el enfoque asistencialista centrado en el tratamiento y resolucion de problema
y no en el seguimiento y acompafamiento, trabajar esta tematica cuesta mucho y con
frecuencia el médico dice: “No tengo nada mas hacer con usted o con su paciente” y lo
abandonan a su suerte generando humillacién y pérdida de la dignidad de los seres

humanos. El tratamiento paliativo es mucho mas complejo.

En julio del 2010 fueron aprobadas las “Norma de Cuidados Paliativos” y “Protocolo
para los Cuidados Paliativos”. Todo nicaraglense tiene derecho a una atencion en
salud, asi como a un bienestar fisico, psicoldgico, espiritual que lo lleven a tener una

buena calidad de vida.

[5]



Como una medida de asegurar este derecho a una poblacion vulnerable como lo son
los pacientes en estado terminal, el Ministerio de Salud (MINSA) en cumplimiento a Ley

General de Salud elabor6 unas normas para el cuidado paliativo.

“‘Es competencia del MINSA expedir las normas de organizacién y funcionamiento
técnico administrativo, operativo y cientifico de las instituciones que proveen servicio de
salud”. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible
para el paciente y su familia, lo cual no adelantan ni retrasan la muerte, si no que

constituye un verdadero sistema de apoyo y soporte. (1)

Sin embargo estas normas no se cumplen en todo el pais, siendo los pacientes
atendidos Unicamente con el apoyo de los oncdlogos clinicos y los cirujanos oncologos,

el apoyo espiritual y familiar.

Deseamos elaborar recomendaciones que permitan mejorar los servicios sanitarios y
sociales en el area de los cuidados paliativos de las enfermedades oncoldgicas, de
acuerdo a las necesidades identificadas en el estudio y posibles barreras existentes.

[6]



V. Planteamiento del problema

Los cuidados paliativos ayudan a los pacientes con enfermedades graves a sentirse
mejor, tratan los sintomas y efectos secundarios de los tratamientos de una
enfermedad. Con los cuidados paliativos, también se tratan problemas emocionales,
sociales, practicos y espirituales de la enfermedad plantea, logrando una mejor calidad

de vida.

Los cuidados paliativos pueden brindarse al mismo tiempo que los tratamientos
destinados para curar o tratar la enfermedad cuando se diagnostica la enfermedad,
durante el tratamiento, el seguimiento y al final de la vida. Pero hoy por hoy solo 20
paises del mundo ofrecen una atencion paliativa de calidad, segun refleja el Atlas
mundial de cuidados paliativos, realizado por la propia OMS vy la Alianza Mundial de
Cuidados Paliativos (WPCA). (10)

La OMS y la WPCA refieren que cada afio, algo mas de 20 millones de personas en
todo el mundo necesitan cuidados paliativos al final de la vida, y casi otros 20 millones
los necesitan antes. Pero en 2011, que es el dltimo afio que analiza el Atlas, solo unos
tres millones recibieron esos cuidados, la mayoria en la fase terminal. Casi el 80% de la
necesidad mundial de Cuidados Paliativos estd en los paises de bajo o mediano

ingresos.

Entre los obstaculos principales que la OMS ha detectado para el acceso a los cuidados
paliativos destacan: la falta de politicas que reconozcan el valor de la medicina paliativa;
la falta de recursos para facilitar el acceso a los servicios y a los medicamentos basicos,
incluidos los analgésicos; y la falta de formacion de profesionales especializados en
estos cuidados (10). Dada la necesidad de cuidados paliativos en pacientes con cancer

en nuestro pais, nos planteamos la siguiente interrogante:

¢,De qué manera los servicios del Ministerio de salud en Leodn, estan implementando los

cuidados paliativos a personas afectadas por cancer en sus diferentes etapas?

[7]
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V. Objetivos

Objetivo general:

Valorar la implementacion institucional de los cuidados paliativos a pacientes
oncoldgicos en el Hospital Escuela “Dr. Oscar Danilo Rosales Arguello” de Ledn, en el

segundo semestre del 2,016.
Objetivos especificos:

1. Identificar las necesidades de servicios de atencion paliativa que presentan

personas con enfermedades oncoldgicas en sus diferentes estadios.

2. Describir la percepcion que sobre los cuidados paliativos tiene el personal de
salud que atiende pacientes con enfermedades oncoldgicas.

3. Establecer las necesidades de formacién o capacitacion en cuidados paliativos
de los profesionales que asisten (en hospital, Otras unidades de salud, familia y

comunidad)a personas con enfermedades oncoldgicas.

[8]



VI. Marco Teorico

En lo que respecta al concepto de cuidados paliativos la OMS proporciona la siguiente
definicion: " Los cuidados paliativos son los cuidados activos totales de los pacientes
con enfermedad que no responden a tratamiento curativo. Donde el control del dolor y
de otros sintomas, problemas espirituales, sociales y psicoldgicos son lo principal”. Los
cuidados paliativos son de la competencia no sélo del médico sino que su abordaje es a
través de un equipo interdisciplinario en el que participan médicos, enfermeras,
psicologos, trabajadores sociales, terapistas, guias espirituales y voluntarios. La meta
de los cuidados paliativos es la realizacion de una mejor calidad de vida para los
pacientes y sus familiares; afirman la vida y consideran la muerte como un proceso
normal, no es prolongar la vida de los pacientes ni acelerar su muerte, pero si hacer lo
que les queda de vida mas confortable y significativo como sea posible y ofrece un
sistema de soporte para ayudar a la familia a enfrentar la enfermedad del paciente y su
duelo. Los cuidados paliativos pueden ser aplicables a otras enfermedades crénicas
como: SIDA, enfermedad de neurona motora, desérdenes neuroldgicos degenerativos,

EPOC, enfermedades cardiovasculares, etc. (3)

La Dra. Cecily Saunders resume en cinco objetivos basicos el que hacer de los

cuidados paliativos:

Incrementar al maximo el potencial de cada paciente en forma individual y dentro del

grupo familiar.
Estimular la mejoria y el saneamiento de las relaciones del paciente.

Incrementar la comunicacion en el paciente. Involucra el ser escuchado, aspecto que tal
vez sea el mas prioritario para el paciente, el tener la posibilidad de expresar sus
temores y miedos sin ser censurado, el que se le aclaren sus dudas con respecto a su

enfermedad y sus tratamientos.

Controlar el dolor y otros sintomas que acomparien la enfermedad. 1

[9]



Brindar soporte a la familia del paciente (4)

Normas de cuidados paliativos del MINSA-Nicaragua

En julio del 2010 fue creado en Nicaragua las “Norma de Cuidados Paliativos” y
“Protocolo para los Cuidados Paliativos”. Todo nicaragiiense tiene derecho a una
atencion en salud, asi como a un bienestar fisico, psicolégico, espiritual que lo
conlleven a tener una buena calidad de vida. Como una medida de asegurar este
derecho a una poblacién vulnerable como lo son los pacientes en estado terminal, el
Ministerio de Salud (MINSA) en cumplimiento a Ley General de Salud “es competencia
del MINSA expedir las normas de organizacién y funcionamiento técnico administrativo,
operativo y cientifico de las instituciones que proveen servicio de salud”. El objetivo de
los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su
familia. Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, constituyen el

verdadero sistema de apoyo y soporte. (1)

No existen medidas ordinarias o extraordinarias, sino tratamientos indicados o no y toda
decision médica debe ser fruto de dos factores: la indicacibn médica y su aceptacion
por parte del paciente. Los cuidados paliativos promueven el reajustes del paciente y su
familia a una nueva realidad, esto ultimo lo logran mediante: el buen control del dolor y
otros sintomas, la buena comunicacion, el apoyo psicosocial, mediante el trabajo en
equipo, la implementacién de recursos, la formacion de profesionales, la educacion y

participacion ciudadana.

Objetivos de las normas:

Proporcionar los lineamientos para generar bienestar al enfermo terminal y su familia,
mediante un tratamiento adecuado del dolor y otros sintomas, asi como el alivio y
prevencion del sufrimiento con el mayor respeto a su dignidad y autonomia;

considerando el apoyo de la familia.

[10]



El cumplimiento de esta norma es de caracter obligatorio y seré aplicada en todas las
unidades publicas y privadas del sector salud del pais que brinden atencién al enfermo

en estado terminal.

Norma: Toda unidad de salud contara con al menos un personal capacitado para que

atienda a los pacientes que requieran cuidados paliativos.

Indicador: porcentaje de unidades de salud que cuentan con al menos un personal de

salud capacitado para atender a los pacientes que requieren cuidados paliativos.

La atencion de los enfermos en fase avanzada y terminal es un reto para la salud

publica de nuestro pais, las medidas para desarrollar estos cuidados requiere:

Implementar recursos especificos, mejorar los recursos ya existentes (en todos los
niveles de atencién), formacién de recursos humanos en esta area; educacién y

participacion comunitaria.

En todos los establecimientos de salud debe existir un grupo interdisciplinario cuyo
objetivo sea la promocién de una buena calidad de la atencién de los enfermos
terminales y lidere la docencia al resto de los profesionales para la implementacion de

los Cuidados Paliativos.

Definicién de Cuidados Paliativos:

Cuidado integral de todo paciente y su familia que se encuentra frente a una

enfermedad incurable, progresiva; cuya expectativa de vida es reducida.

Organizacion de un servicio de Cuidados Paliativos:

Todo establecimiento de salud donde se atienden pacientes que presentan
enfermedades en etapa terminal debe disponer de un espacio para el servicio de
cuidados paliativos, las dimensiones fisicas y el mobiliario de las mismas se debe

apegar a lo recomendado en el Manual de Habilitacion del Ministerio de Salud. (11)

[11]



A Recursos Humanos Involucrados

Idealmente se debera contar con:

e Meédico con entrenamiento en cuidados paliativos.
e Oncodlogo.

e Personal de enfermeria.

e Nutricionista.

e Psicologo.

e Trabajador social.

e Rehabilitador.

e Voluntarios:

e -Guia Espiritual.

e Organizaciones civiles y no gubernamentales.
e Lideres comunitarios.

e Oftros.

Como minimo se acepta:

e Meédico.
e Personal de enfermeria

e Trabajador social.

B Bases de la terapéutica en pacientes terminales seran:

1. Atencidén integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. Forzosamente se trata de una atencién individualizada y
continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el ndcleo fundamental
del apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atencién

domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayuda y educacion.

[12]



3. La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en las
decisiones terapéuticas. Este principio s6lo sera posible si se elaboran “con” el
enfermo los objetivos terapéuticos.

4. Concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y activa
que nos lleve a superar el “no hay nada mas que hacer”. Nada mas lejos de la
realidad y que demuestra un desconocimiento y actitud negativa ante esta
situacion.

5. Tomar en cuenta la importancia del “ambiente”. Una “atmédsfera” de respeto,
bienestar, soporte y comunicacion influyen de manera decisiva en el control de
sintomas. La creacion de este ambiente depende de las actitudes de los
profesionales de la salud, la familia y la comunidad, asi como de medidas
organizativas que proporcionen la seguridad y promocion de la comodidad del

enfermo.(12)

C. Instrumentos basicos para mejorar la calidad de vida y bienestar de nuestros

pacientes antes de su muerte son:

e Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los
numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar
de los pacientes. Mientras algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en
otros sera preciso la promocion de la adaptaciéon del enfermo a los mismos
(debilidad, anorexia, etc.).

e Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, familia y equipo terapéutico,
estableciendo una relacion franca y honesta.

e Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo interdisciplinario y una
adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos.

e Equipo interdisciplinario, ya que es muy dificil planear los cuidados paliativos sin
un trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello,
con formacioén especifica y apoyo adicional.

e Adoptar una actitud adecuada ante esta situacién, a menudo limite para el propio
enfermo, familia y equipo terapéutico.

[13]



El cuidado médico de apoyo para pacientes de cancer, sus familias y las personas a
cargo del paciente puede incluir la identificacion y atenuacién de las necesidades

fisiologicas, psicoldgicas y espirituales.

1) Las complicaciones fisiologicas tratadas actualmente en los sumarios de
cuidados médicos de apoyo del PDQ son las siguientes:
a. Sindromes cardiopulmonares.
Fluctuacion de la temperatura.
Complicaciones gastrointestinales.
Trastornos metabdlicos.
Linfedema.

-~ 0o 2 o T

Nausea y vomito.

Complicaciones orales.

- @

Dolor.

Problemas dermatolégicos.
j. Disfuncion sexual.

k. Anomalias del suefio.

Desnutricion.

m. Deshidratacion.

>

Fatiga.

o

Caquexia.

Pérdida o aumento de peso.

©

2) Las complicaciones psicoldgicas o conductuales tratadas actualmente en los
sumarios de cuidados médicos de apoyo del PDQ son las siguientes:

Ansiedad.

Trastornos cognitivos.

Depresion.

Afliccion.

Dificultades de adaptacion.

-~ o o o0 T p

Trastorno por tension postraumatica.
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g. Dependencia del tabaco o cese del habito de fumar.
h. Manejo de la nutricién o el peso

i. Abuso de sustancias psicotropicas

Las preocupaciones espirituales y religiosas tratadas actualmente en los sumarios de

cuidados médicos de apoyo del PDQ incluyen los siguientes tépicos:

. Espiritualidad.

k. Creencias religiosas.

Métodos de abordaje de estas preocupaciones

Instituto Nacional del Céancer de los Institutos Nacionales de la Salud de EE. UU.

Actualizacion 17 junio 2015

Control de Sintomas:

En una primera revisibn (donde se incluyeron 44 estudios y 25,074 pacientes

identificaron 37 sintomas evaluados al menos en cinco estudios. (13)

Los cinco sintomas que con mas frecuencia ocurren en méas del 50% de los pacientes

fueron:
e Fatiga.
e Dolor.

e Pérdida de la energia.
e Debilidad, y
e Pérdida del apetito.

[15]



Durante las dos ultimas semanas de la vida fueron frecuentes:

e Pérdida significativa de peso.
e Dolor.

e NAauseas y vomitos.

Menos frecuente los sintomas urinarios.

Principios Generales para lograr un Control de Sintomas:

1. Evaluar antes de tratar.

a. Evitar atribuir los sintomas sélo al hecho de tener la enfermedad y preguntarse el
mecanismo fisiopatoldgico concreto (Ej.: disnea por infiltracibn del parénquima, y/o

derrame pleural y/o anemia, etc.).

b. Evaluar la intensidad, impacto fisico, impacto emocional y factores que provoguen o

aumenten cada sintoma.

2. Explicar las causas de estos sintomas:

a. Utilizar términos que el paciente pueda comprender, asi como las medidas

terapéuticas a aplicar.

b. Explicar, asimismo, la etiologia de los sintomas y la estrategia terapéutica a la familia.

3. Toda estrategia terapéutica a aplicar siempre sera mixta, general de la situacion de
enfermedad terminal y especifica para cada sintoma que comprende, que incluya

medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas.

4. Debera fijarse plazos para conseguir los objetivos y contemplar la prevencion de

nuevos sintomas o situaciones que puedan aparecer.
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5. Monitorizacién de los sintomas mediante el uso de instrumentos de medida
estandarizados (escalas de puntuacion o escalas analdgicas) y esquemas de registro
adecuados (esquema corporal del dolor, tablas de sintomas). La correcta monitorizacion
nos ayudara a clarificar los objetivos, sistematizar el seguimiento, y mejorar el trabajo

para poder comparar nuestros resultados. (13)

6. Actitudes y conductos adecuados por parte del equipo (escuchar, sonreir, promover

la terapia ocupacional, utilizar el contacto fisico, entre otros).

La rigurosidad y minuciosidad de nuestra actuacion tendra una traduccion clinica
evidente en nuestros pacientes sobre su nivel de confort, siendo necesario conjuntar
una gran experiencia clinica en el manejo de estos pacientes con un alto nivel de

sentido comun a la hora de tomar decisiones.

Es imprescindible que el equipo terapéutico completo elabore, asuma, practique y
evalle los objetivos terapéuticos en cada sintoma y en especial en el caso del
dolor.(13)

A. Dolor

El dolor es una sensacion no placentera y una experiencia emocional asociada con un
dafio actual o potencial a un tejido. Si es persistente es capaz de cambiar el estado de
las transmisiones neuronales con activacién de vias previamente silenciosas, hasta
volverse el centro de su existencia e incluso, acelerar su muerte por la gran sobrecarga

que representa al organismo.

Es el sintoma mas comun y debilitante en los pacientes. Se presenta hasta en el 96%
de los pacientes con cancer, hasta el 80% de los pacientes con SIDA, 77% de los
pacientes con enfermedad cardiaca y enfermedad pulmonar obstructiva crénica y en el

50% de los pacientes con enfermedad renal cronica. (14).
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Por estos motivos es basico realizar una correcta evaluacion que comprenda:

1. Tomar en serio la descripcion que haga el enfermo para conocer su posible origen
muscular, 0seo, visceral, neuropatico o mixto causado por el propio tumor, el
tratamiento anticanceroso o la suma de otros trastornos. SoOlo su reconocimiento

adecuado permitir4 un tratamiento mas especifico. (11)

2. Determinar hien la intensidad del dolor.

Evaluacioén del Dolor:

El dolor debe evaluarse diariamente y de una forma simple utilizando diferentes

escalas.

Para evaluar el dolor pediatrico se debe considerar:

- Para evaluar el dolor en lactantes y preescolares se utiliza la escala FLACC (acrénimo
del inglés: F=face (cara), L=legs (piernas), A=actividad,C=cry (llanto), C=consolabilidad.
Cada categoria en esta escala tiene un subpuntaje. La sumatoria de los subpuntajes
determina el puntaje FLACC.

- Para los pacientes en edades de 5-13 afios se utiliza la escala de las caritas.

- En los pacientes mayores de 13 afios se puede utilizar una escala numérica del 0-10

(0= ausencia de dolor; 10=maxima intensidad. (14,15)
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ESCALA DE LAS CARITAS

Fallas o~ —~ o~ — — ~” N
\_/ — e — — /_\
0 2 4 é

oot
8 10
No Duele un Duele un Duele aun Duele Duele
duele poco poco mas mas mucho  muchisimo
No pain Moderate pain Worst pain
0 1 2 3 4 5 6 7 o =] 10

ESCALA FLACC DE DOLOR SEGUN EL COMPORTAMIENTO
Para padres o cuidadores que observen al nifno

Clasilicacion
Categorias
0 1 2
" Frunce el ceno
Cara Ninguna exprulo_n Mueca oonloq_\al fr o te o de a
:“:“"“'::'":;”"""' o 's“"“::do' o constante, mandibula
htsiene o reservaso apretada; barbilla temblorosa
Piernas Posicion normal o Intranquilas, Da patadas, baja y sube
relajada Inquietas, tensas las piernas
Esta acostado Se retuerce, cambia Se ar A rigi
< v quea, esta rigido,
Actividad | tranquilo, en una de postura, tenso o se sacude
posicion normal, se
mueve facilmente
Llanto No liora Gime o lloriquea, Lianto constante,
(ni cuando esta se queja de vez en chillidos o sollozos,
despierto ni cuando | cuando quejas frecuentes
esta dormido)
Capacidad Cc . Se tranquiliza al Dificultad para
para sentir | relajado tocarlo, arrullario o consolario o
alivio o al hablarle. reconfortario
consuelo Se le puede distraer
Cada una de las cinco categorias (cara, piernas, actividad, llanto y capacidad para sentir
alivio) se valora en una escala del 0 al 2, que se suman para obtener un total del 0 al 10,

Cada una de las 5 categorias (F) Face (expresion facial); (L) Legs (piernas); (A)
Actividad; (C) Cry (llanto); (C) Consolabilidad tiene un puntaje de 0-2. La suma total
resulta en un puntaje de 0 a 10. (0= sin dolor, 10 nivel méximo de dolor) (15)

Para cualquiera de las escalas mencionadas se requiere una intervencion

Farmacoldgica cuando el dolor alcanza un puntaje mayor o igual a 5 puntos.
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En el caso de adultos las mas utilizadas son:

Escala numeérica de la intensidad del dolor
[ I I O N DN I N N BN
P P 1 1P 1 1P 11
0 1 2 3 4 5 6 7 8 910
A A A A A A A
| | | L ] L [ |
sin dolor dolor leve dolor moderado dolor intenso

Escala descriptiva simple de la intensidad del dolor

Dolor Dolor Dolor Dolor Peor
leve moderado severo muy dolor
severo posible

La historia del dolor incluye:

- Sitio del dolor.

- Intensidad/Severidad del dolor.

- Radiacion.

- Calidad del dolor.

- Factores que mejoran o agravan el dolor.

- Etiologia del dolor: ocasionado por la enfermedad, por el tratamiento, asociado a
complicaciones de la enfermedad (.ej: Ulceras por presion) o no relacionados con
ningunos de los anteriores.

- Tipo de dolor: nociceptivo, visceral, neuropatico, sindrome complejo regional, mixto.
- Historia de la analgesia.

- Creencias del paciente sobre la analgesia, la efectividad del tratamiento y

consecuencia de los mismos.
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- Presencia de desordenes psicoldgicos significativos (.ej: ansiedad o depresion). (14)

El dolor puede ser dificil evaluarlo en la demencia. Asi mismo existen condiciones que

pueden modificar el umbral del dolor.(12)

Tabla 1. Condiciones que modifican el umbral del dolor

Bajan el umbral

Incrementan el umbral

Disconfort
Insomnio
Fatiga
Ansiedad
Preocupacion
Enojo
Tristeza
Depresion
Introversion
Abandono social
Aislamiento

Mejoria de otros sintomas
Suefio
Reposo,
fisioterapia
Comunicacion/apoyo

La empatia con el personal que lo
atiende

Actividades

Buen humor

Entender el significado del dolor

La inclusion social

Capacidad para expresar sus emocion

en algunos casos la

Tratamiento:

Medidas no farmacoldgicas:

Como parte integral del dolor, existen medidas no farmacologicas que pueden
complementar el tratamiento del paciente. Usualmente incluyen una combinacion de
terapia fisica y psicolédgica. Estas intervenciones deben estar a cargo del personal de

psicologia y rehabilitacion entrenado para este fin (16)

Medidas farmacoldgicas:

Los principios para la analgesia son:
- Administrar el analgésico correcto a la dosis correcta y en el tiempo correcto.
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- Administrar la ruta mas apropiada (cuando sea posible oral).

- Alcanzar las dosis maximas antes de cambiar a otro farmaco.

- Considerar siempre la co-analgesia.

- Considerar dosis de rescates para picos de dolor, calcular el 25% de la dosis del
opiode de base. En caso de que el opiode sea morfina las dosis de rescate no deben
realizarse con menos de una hora de tiempo entre ellas.

- Para todos los farmacos opiodes realizar titulaciones.

- Manejar los efectos adversos.

- Un facultativo es quien debe de tomar el papel de prescriptores de opiodes.

1 No Opioides + Adyuvante.
2 Opiodes para dolor moderados + No Opioides +Adyuvante.
3 Opiodes para dolor de moderado a severo + No opiode + Adyuvante.

El Manejo del Dolor en Cuidados Paliativos (17)
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Dosis de Farmacos Utilizado para el Manejo del Dolor en Cuidados Paliativos
Farmacos No Opiodes

Farmaco Dosis Dosis maxima Dosis en Adultos | Dosis maxima
pediatricas (kg/dia y nifios >12 afios | (Dia)
Acetaminofén | 10-15 mg/kg 90mg/kg en 24 | 500-1000 mg 4000 mg
dosis cada 4-6 | horas dosis cada 4-6
hrs PO hrs PO
Naproxeno 5-7 mg/kg Méaximo 1g-1.2g | 250-500 mg 1000 mg
dosis en 24 hrs dosis cada 12
dividido cada hrs PO
8-12 hrs PO
Ibuprofeno* 5-10 mg/kg 2.4gen 24 400-600 mg 2400 mg
dosis horas dosis cada 6 hrs
cada 8-12 hrs PO
PO
Diclofenac* 0.5-1 mg/kg 3mg/kg en 24 50-75 mg dosis 300 mg
dosis cada 8- | horas cada 8 hrs PO
12
hrs PO
Farmacos Opiodes
Tramadol 1 mg/kg dosis | Maximo 8 mg/kg | 50 mg dosis 400 mg
cada 8 hrs PO | 0 400 mg al dia | cada
8 hrs PO
Codeina 0.5-1 mg/kg/ 30 mg dosis 300 mg
dosis cada 4-6 | 60 mg cada
horas 8 hrs
Oxicodona 10 mg cada 12 10 mg cada 12 No aplica
(liberacion hrs No aplica Hrs
sostenida)
Fentanil 1-2 mcg/kg IV 25 mcg/hora No aplica
para infusion No aplica
continla en 24
horas
Morfina 0.1 mg/kg 0.1 mg/kg 0.3 mg/kg dosis
IV dosis con IV dosis con g 4 hrs PO. En
intervalos de intervalos de liberacion
cada 4 horas cada 4 horas sostenido cada
0.3 mg/kg No aplica 0.3 mg/kg dosis | 12 horas
dosis g 4 hrs PO. En
g 4 hrs PO. En liberacion
liberacion sostenido cada
sostenida 12 horas
cada
12 horas
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Farmacos adyuvantes utilizados para el manejo del dolor en cuidados paliativos:

a) Dolor 6seo metastasico: radioterapia, antiinflamatorios no esteroideos (AINES),

bifosfonato (acido zoledronico y acido ibandronico).

b) Compresion medular: radioterapia y corticoides (dexametasona 10-25 mg y luego 2-

10 mg cada 6 horas).

c) Cefalea secundaria a hipertensibn endocraneana y metéstasis: alta dosis de

corticoides (dexametasona 5-10 mg luego 1-4 mg cada 6 horas).

d) Infiltracion visceral y de tejido blando: dosis baja o moderadas de corticoides

(dexametasona 5 a 10 mg luego 1-4 mg cada 6 horas), diuréticos si hay edema, AINES.

e) Espasmos vesicales/rectales: oxibutinina (0.2 mg/kg/dosis 2-4 veces/dia, incrementar

a 5 mg 4 veces/dia para >5 afos); clorpromacina para tenesmo rectal.

f) Neuralgia pos-herpética: anticonvulsivantes como la carbamazepina y gabapentina,

antidepresivos triciclicos como la amitriptilina.

g) Espasmo muscular: usualmente mejora tratando la causa y generalmente puede ser
con intervenciones no farmacolégicas. Sin embargo si el dolor espasmédico no mejora,
utilizar un relajante muscular. Puede ser un agente sedante como la ciclobenzaprine en
dosis inicial de 5 mg oral tres veces al dia, si lo tolera se puede incrementar hasta 10
mg tres veces al dia. Una alternativa puede ser el diazepam 0.12-0.8 mg/kg/dia diario

en dosis divididas cada 6 a 8 horas.

h) La sobredosis del opiaceo: diluya una ampolla del naloxone de 0.4 mg en 10 mL de
solucion salina. Administre 0.5 mL (que equivale a 0.02 mg) cada 30 a 60 segundos

hasta que se observe la mejoria de los sintomas.
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Puede ser necesario repetir este proceso (el periodo de algunos opiaceos es mas largo
que el del naloxone). Si el paciente no responde en un periodo de 10 minutos,

considerar otra razon del cambio en su estado neurolégico.
B. Escala para evaluacion de Sintomas:

Asi como existen instrumento para evaluar el dolor, se cuentan con herramientas para
evaluar otros sitios mas; entre ellos: la escala de la evaluacion de sintomas (MSAS).
Del =0 al 10

Nombre del paciente
Historia clinica #
Fecha

Dolor 012345678910
Cansancio 012345678910
Nausea 012345678910
Depresion 012345678910
Ansiedad 012345678910
Mareo 012345678910
Apetito 012345678910
Insomnio 012345678910
Dificultad para respirar01234567 8910

Tratamiento: La nausea y el vomito puede tratarse segun la etiologia del mismo y la

causa de este. (11,18,19).
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4. Tratamiento de eleccién de las Nauseas y Vomito segun Etiologia (11)

Etiologia Medicamentos Dosis y via de Dosis y viade adm en
administracion adultos y nilos mayores
en nifios de 12 afios

Inducida por Haloperidol es el 12.5 - 50 mcg/ 1.5mgHS 6 2.5-5

opioides farmaco de primera Kg PO HS* 0 BID | mgen 24 hrs

linea en nifios (hasta 15mg/dia) | 25 mg al dia

Clorpromacina No se utiliza

Metoclopramida 0.5-1mgPO 10-20 mg c/6 hrs
C/6-8 hrs. 030a80mgen
Méximo 24 hrs
10 mg

Agonistas 5-HT3 8mg 6 5 mg/m2 No utiliza

Ondasetron
Granisetron

IV o 12-24mg/dia
oral. 1 mg IV stat

y
luego 1 mg IV BID
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Etiologia

Medicamentos

Dosis y via de
administracion en
ninos

Dosis y viade adm en
adultos y nilos mayores
de 12 afios

Quimioterapia
y Radioterapia

Ondasetron

8mg 6 0.15 mg/Kg
v

8 mgc/8hrsPOo IV

Granisetron

12-24mg/dia PO.

1 mg stat y luego 1
mg BID

Dexametazona

1 mg IV stat, 1 mg IV

4 mg c/hrs PO o IV

Metoclopramida

0.5 mg/Kg PO 6 IV

10 mg c/8 hrs IV

c/6-8 hrs u oral
Loracepam 0.02-0.04 mg/kg No utiliza
(Antisipatoria/ cada 6h (Maxima
ansiedad) 2mg/dosis)
Hipertension Dexametazona |1-4mgPOolIVBID |16 a24 mgc/8
Intracraneana hrs IV
Metabolico Haloperidol 1.5mg PO HS0BID | 2.5-5mgc/12 hrs
(Hipercalcemia IV o PO
Haloperidol 1.5mg POHS o BID |2.5-5mgc/12 hrs
IV o PO
Hioscina 40-100mg c¢/24 hrs 40-100mg c/24 hrs
Butilbromide
Obstruccion (Buscapina)
intestinal Ondasetron 8-24 mg/dia 6 0.15 8 mg ¢/8 hrs PO
mg/Kg IV/PO olVv
Dexametazona | 8-16 mg/dia PO oIV |4 mgc/hrs PO o IV
(no utilizar por
periodo mayor de 3
d.
Retraso del Metoclopramida | 10-20 mg ¢/6 hrs PO | 10 mg c/8 hrs PO
Vaciamiento olVv olVv
Gastrico
Domperidona 200 a 400 mcg c/8 5 mg ¢/8 hrs PO
hrs PO
Inhibidor de 3 mg/Kg/dia PO 20-40 mg dia
bomba de
Irritacion protones:
Gastrica Omeprazol >12 afios 20-40 mg 150 — 300 mg dia
Ranitidina en en una sola dosis.
Ondasetron dos dosis. 8 mg c/8 hrs PO o
Interrumpir 1mg/Kg/dosis TIDu | IV
AINES 8

mg PO o IV BID
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Para el tratamiento de la nausea y el vémito existen medidas no farmacoldgicas entre
ellas:

- Evitar olores fuertes.

- Evitar la ingesta de comida grasosa y condimentada.

- Proporcionar alimentos helados (por ejemplo: sorbetes, gelatinas, otros).

- Administrar pequefias porciones de alimento y fraccionar el nUmero de comidas.

- Que el alimento sea vistoso y estimule al paciente para alimentarse.

- Favorecer un ambiente familiar y comodo para el paciente. (19)

2. Constipacion:

Es un sintoma comun. Algunas causas de la misma son la inmovilidad, ingesta oral
disminuida, medicamentos y algunas condiciones que acompafian al estado terminal
que contribuyen a disminuir la motilidad intestinal (por ejemplo: grandes masas
abdominales que aumentan la presion abdominal y dolor). Mas del 95% de los
pacientes que reciben opiodes presentan efectos adversos tal como la nausea,

sedacion y constipacion. (19)

Debe iniciarse laxantes profilactica en pacientes que estan recibiendo opioides. Debe
preferirse los laxantes por via oral a los rectales. Se recomienda utilizar combinacién de

laxantes estimulantes con ablandadores de heces o laxantes osmaéticos si es necesario.

La prescripcion de fibras no mejora el cuadro debido a que en la mayoria de los casos
se encuentra deteriorada la ingesta de liquido. Los laxantes estimulantes y los
ablandadores de las heces tal como el bisocodil y el senna son los mas indicados para
estos pacientes, pueden recibirlo de forma rutinaria siempre y cuando no presenten
contraindicaciones. Algunos pacientes en particular con intestinos neurogénicos se

benefician de enemas y supositorios. (20)
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Tratamiento farmacologico para la constipacion

Medicamentos Dosis y via Dosis y via de Reacciones
administracion administracion en Adversas
en ninos mayores de 12 afios
Dosis: Dosis: 17a 30 mg ID - Vomitos
Nifios de 2-6 o BID. Dosis maxima - Deshidratacion
afios: 8.6 mg 50 mg. - Desequilibrio

Senn oral BID en forma de Presentacion: hidroelectrolitico
Te Tabletas de 7.5 mg - No usar en
Nifios de 6-11 afos: Te sobres: dar en formaté de 1 a2 obstruccién
17.2 mg oral BID. veces al dia. intestinal
Presentacion: Modificar segin respuesta - Puede tefiir de
Tabletas de 7.5 mg rojo la orina
Dosis: 5a 10 Dosis: 10 mL cada 12 Cdlicos
mL cada 12 Horas orales. - Distencion

LactulosacDuphalac | horas oral. Presentacion: Jarabe abdominal

Frasco Presentacion: de 300 mg/5mL
Jarabe de 300
mg/5mL

Parafina Liquida No se utiliza 15 - 30 mL oral una - Diarrea

vez al dia.

Dosis: 1 supositorio

rectal.

Usar en combinacién

con laxantes
Dosis: 1 estimulantes. Iniciar
supositorio con un supositorio, Si
pediatrico no hay respuesta
rectal. aplicar un segundo

Glicerina Usar en supositorio y de no - Ninguno
combinacién tener respuesta aplicar
con laxantes un tercer supositorio.
estimulantes En caso que con este
Presentacion: altimo no exista
supositorios respuesta entonces
pediatricos aplicar enema

evacuante.

Presentacion:

supositorios de adulto
Dosis: 5 mg ID Dosis: 10 mg ID oral - No usar en
oral (tabletas) o (tabletas) o rectal obstruccién
rectal (supositorios) intestinal

Bisacodilo (supositorios) Presentacion: tabletas - Puede tefiir de
Presentacion: orales de 10 mg o rojo la orina

tabletas orales
de5mgo
supositorios de 5 mg

supositorios de 5 a 10
mg

- Escoriaciones
en el perineo e
irritacion en la piel
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Tratamiento no Farmacoldgico de la Constipacion

Medidas Generales:

Interrogar al paciente o a los padres en casos de los nifios sobre sus habitos

defecatorios ya que éstos varian de paciente a paciente.

Explorar por datos que sugieran obstruccidon intestinal (radiografia de abdomen),
impactacion fecal, desgarros o fisuras anales. En caso que se identifique obstruccion
intestinal se debera referir a un establecimiento de mayor resolucion en salud y valorar

de forma multidisciplinaria con todos los especialistas que se requieran.

Identificar la causa subyacente y tratarla adecuadamente.

Aumentar la ingesta de liquidos: agua, jugos de frutas, ya que en ocasiones el aporte
de fibra puede estar contraindicado en paciente con sub-oclusibn u obstruccién

intestinal.

Aumentar la movilidad del paciente de ser posible.

Optimizar el acceso al bafio.

Estimular habitos defecatorios regulares en especial después de las comidas.

Se debe iniciar con medicamentos orales de primera eleccion y después pasar a las

preparaciones rectales de ser necesario.

En pacientes con que reciben opioides debe prevenirse el estrefiimiento y mantenerlos

por el tiempo que dure el tratamiento con opioides.
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Diarrea:

Es un sintoma menos frecuente que el estrefiimiento en el paciente terminal,
exceptuando en los enfermos con HIV/SIDA (se ha descrito en un 10% de los pacientes

en etapa terminal). La causa mas frecuente en los pacientes oncolégicos es el uso de

laxante. Se debe investigar la causa de diarrea antes de indicar un antidiarreico.

Causas més frecuentes de diarrea en el paciente en cuidados paliativos

1.Uso laxante: generalmente se presenta 24 horas después de que se ha
interrumpido el laxante. Debe revisarse la dosis

2. Farmacos: antibiéticos, anti-acidos, AINEs, hierro.

, 3. Impactacion fecal: perdida de material fecaloide a nivel distal de la masa
o impactacion fecal. AINES, hierro.

4. Radioterapia en abdomen y pelvis: generalmente se presenta en la 2da o
3ra semana de haber iniciado el tratamiento con radioterapia

5. Mala-absorcion: casos de gastrectomia, resecciones del ilion y carcinomas
de la cabeza del pancreas.

6. Tumores del colon distal y recto por obstruccién parcial

Tratamiento de la diarrea segun la causa

Causa

Tratamiento

Uso de laxante

Descontinuar el laxante o revisar dosis

Farmacos:
Antibidtico
AINEs, hierro y antiacido

Descartar colitis pseudomembranosa porclostridium difficile e
indicar metronidazol:Nifios: 35mg/Kg/dia en tres dosis. Adultos:
400 mg BID por 7 a 14 dias,Suspender el farmaco asociado.

Impactacion fecal

Desimpactacion rectal o evacuacion manual

Radioterapia

Ondrasetron, aspirina

Malabsorciéon

Enzimas pancreaticas.

Tumores Desimpactacion rectal. En caso de cancer rectal tenemos
administrar enemas de corticoesteroides
Loperamida:Nifios menores de 12 afios: 2 mg/cada 8 horas

Diarreas Niflos mayores de 12 afos y adulto:4 mg/3-4 v/ dia

secretoras de
causa inespecifica

Codeina:Nifios menores de 12 afios: 0.5-1 mg/kg/dosis cada 4-6
horas (dosis maxima hasta60 mg)

Nifios mayores de 12 afos y adulto: 30 mgdosis cada 8 hrs (dosis
maxima hasta 300mg),Morfina si es necesario
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4. Anorexia y Caquexia:

Es un sintoma presente en el 70% de los pacientes con enfermedad avanzada.

Anorexia se define como la ausencia o pérdida del apetito; la caquexia resulta de una
excesiva pérdida de peso, mayor del 5% del peso previo en los ultimos 6 meses. Esta
no solo se relaciona con la anorexia si no con excesivo catabolismo de la grasa y de la

masa muscular. (20,21)

Ambas condiciones se encuentran en muchos pacientes en enfermedad terminal. Las

causas tratables de la anorexia y de la caquexia deben ser identificadas y tratarse.

Entre las causas reversibles de anorexia, ligadas al cancer se pueden mencionar:

e Trastornos dispépticos: asociados con candidiasis oral, esofagitis por reflujo,

dolor.

e Mucositis.

e Alteraciones del gusto.

e Nauseay vomito.

e Dolor.

e Estasis gastrica.

e Metabdlica: hipercalcemia, hiperazoemia.

e Estrefiimiento.

e Inducida por el tratamiento: quimioterapia y radioterapia.
e Depresion.

e Debilidad cognoscitiva.
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El tratamiento de la anorexia y caquexia comprende medidas generales vy

farmacoldgicas. Para el abordaje de estos sintomas debe considerarse el prondstico del

paciente (de aflos a meses; meses a semanas, dias en pacientes terminales). La

anorexia en las ultimas semanas de vida del paciente no debe tratarse.

Los farmacos utilizados para estimular el apetito son:

Progesteronas: utilizados Unicamente en adultos. Aumenta el apetito y el aporte
calorico, sin embargo se han asociado a riesgo de problemas trombo-embodlico,
hiperglicemia, hipertension, hipogonadismo y supresiéon de las glandulas

suprarrenales.

Dentro de este grupo se recomienda el acetato del megestroll4, algunos
estudios han demostrado que el acetato de megestrol incrementa el peso a
expensa de la grasa y no a la masa del musculo del magro. La dosis inicial es de
160 mg oral dia, aumentar cada dos semanas hasta que seconsiga el efecto
deseado, o hasta que los efectos secundarios limitan el ascenso de la dosis y en
este caso debe suspender. Para uso de este farmaco debe evaluarse

adecuadamente por costos elevados del mismo.(22)

Corticoesteroides: en nifios son los de eleccion para el tratamiento de la
anorexia, sin embargo, debido a los efectos secundarios como alteracion de la
conducta e irritabilidad su efecto se limita a una o dos semanas. Se recomienda

dexametaxona de 2 a 4 mg al dia.(23)

En adultos pueden proporcionar una mejoria temporal del apetito e ingesta de
alimentos, este farmaco debe reservarse para pacientes en muy malas
condiciones de salud y que el beneficio de utilizar el mismo supere al riesgo, en
aguellas personas que ademas se utilice este medicamente con fines

analgésicos y antieméticos.

[33]



e Otros agentes que han demostrado algunos efectos positivos sobre aumento del

apetito y de peso incluyen:

o Mirtazapine en la depresion.
o Talidomida en cancer y VIH-SIDA avanzados.
o Metoclopramida 10 mg cada 6 horas en casos de saciedad precoz. estasis

gastrica por su efecto proquinético. (22)

Medidas Generales:

¢ Identificar las causas reversibles y tratarlas.

e Manejar en conjunto con nutricionista.

e Preparacion adecuada de los alimentos: raciones pequefias, fraccionadas 6-7
tomas de los alimentos que el paciente prefiera.

e Debe procurarse un ambiente calmo, relajado no apurar la paciente.

e De preferencia que el paciente tome sus alimentos con el resto de la familia (p.ej:
en el comedor), cuando sea posible.

e En los niflos se puede cambiar las horas de la comida, el lugar, hacer la comida
mas divertida. Debe tomarse en cuanto el momento del dia donde el nifio tenga
mas apetito.

e Tranquilizar al paciente sobre la normalidad de presentar sensacion de saciedad
precoz.

e Mejorar la apariencia, consistencia y olor del alimento.

e Reducir al minimo las restricciones alimenticias.

e Tomar en cuenta los aspectos sociales, culturales y religiosos.

e Favorecer a la hidratacion.

e Considerar suplementos nutricionales.(23)
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5. Cuidado de la Boca:

Son multiples las alteraciones de los problemas bucales en el paciente terminal, uno de
los mas frecuentes es la sequedad de la boca que se presenta hasta en el 70% de los

pacientes. El objetivo del tratamiento se basa en:

1) control y prevencion del dolor, 2) mantener la mucosa y labios humedos, limpios,
suaves e intactos para evitar la aparicién de infecciones y promocionar el confort; y 3)

eliminar las placas bacterianas y restos alimenticios para evitar la halitosis.

Debe realizarse un exhaustivo examen fisico de la boca para detectar problemas que
pueden pasar desapercibidos y ocasionar molestia, dificultad para la alimentacion
inclusive anorexia. Una adecuada higiene bucal es fundamental para la calidad de vida
del paciente en terapia paliativa. Por lo tanto el personal médico y paramédico debe
educar al paciente y la familia sobre los diferentes métodos y utensilios para garantizar

o preservar la higiene bucal.

Recomendaciones Generales:

e Evaluar por odontélogo para que ayude a determinar y tratar adecuadamente el
problema bucal.

e Utilizar cepillo infantil, suave tanto para los dientes como para la lengua. En caso
de no poderse utilizar el anterior se puede limpiar la cavidad oral con torunda o el
dedo indice protegido con guante o gasa. Es mas inefectivo para eliminar la
placa pero puede ser mas comodo y de ayuda para la humidificacion y ante

signos de sangrado.

e Después de las comidas se debe realizar higiene bucal (cepillado o enjuague
normal).

¢ Mantener humeda la cavidad oral con pequefios sorbos de agua.
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e Para la higiene de después de las comidas, cepillado y enjuague normal.

Pueden utilizarse con una frecuencia de cada 2-4 horas o bien una solucidon base de
vaselina liquida, manzanilla y hielo; ha demostrado ser util y eficaz en estados méas

terminales o agonicos, aunque la vaselina puede ser desagradable por su viscosidad.

e Para eliminar el sarro utilizar el peréxido de hidrégeno diluido (excepto en
estomatitis), perborato sédico que no puede ser tragado, solucién de bicarbonato
sbdico, muy efectivo pero de gusto desagradable (no puede ser utilizado en

tratamientos anti fUngicos) o un pequefo fragmento de vitamina C.

e Enjuagues antisépticos: 10-20mL de solucion colutorio, 4 mL de xilocaina al 2%,
bicarbonato de sodio 20mL, agua destilada 50 mL y nistatina 20 mL. Estos

enjuagues son beneficiosos en pacientes con mucositis y moniliasis oral.

e Ketoconazol oral en casos de candidiasis; aunque los sintomas desaparezcan a

los 7 dias es necesario continuar con el tratamiento durante 14 dias.

e El uso de anestésicos locales sobre Ulceras dolorosas antes de cada comida,

como la xilocaina (lidocaina).

e Brindar cuidados especiales cuando se utiliza protesis. Si el paciente presenta
candidiasis, éstas Ultimas deberan sumergirse en solucion de hipoclorito al 1% si

no tiene metal o en solucién de nistatina en caso contrario.

e Gargarismos de povidona yodada al 7,5% en los casos de halitosis por boca

séptica y/o neoplasia oral.

Hipo:

Se produce como resultado de los espasmos diafragmaticos secundaria a la irritacion

del diafragma. Usualmente se asocia a hepatomegalia y distencidén gastrica.
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Irritaciobn vagal: distencion gastrica, reflujo gastro-esofagico, tumores hepaticos,

obstruccion intestinal y ascitis.

Irrigacion del nervio frénico: compromiso tumoral del diafragma, masa mediastinica,
tumores intracraneales sobre todo los del tallo cerebral, infiltracion meningea por

cancer.

Sistémicas: insuficiencia renal, uso de corticoesteroides e hiponatremia.(24)
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Distencion gastrica

Tratamiento de del hipo segun la causa

Distencién géstrica

Metoclopramida:

Niflos: 10 mg cada 6 horas.

Niflos mayores de 12 afos y adultos:

10 mg cada 6 horas.

Domperidona:

Niflos: 200 a 400 mcg cada 8 horas

Adultos: 10 mg cada 6 horas oral

Fraccionar la dieta en pequefas porciones

Uso de anti-flatulentos como hidroxido de
aluminio a dosis de 5- 10 mL cada 6 horas en
nifos y adultos

Relajacion de musculo liso

Suprimir el reflejo del hipo

Nifedipina:

Nifios: 0.25-0.5mg/Kg dosis PRN
Adultos: 5 mg PRN o tres veces al dia
Clorpromacina:

Niflos: no se utiliza.

Adultos: 25 mg PO diario.

Suprimir la irritacion a
nivel central por tumores
intracraneales

Dexametazona (dosis altas):

Nifios: 1-4 mg BID PO.

Adultos: 16 mg dia PO.

Fenitoina:

Nifos: 1.5-2.5 mg/kg

Mayores de 12 afios y menor de 18
afos: 75- 150 mg hora suefio
Adultos: 200-300 mg hora suefio.
Carbamacepina:

Nifios: 5 mg/kg en la noche o0 2.5 mg/kg
BID ( max 10mg/Kg BID)

Mayores de 12 afos y Adultos: 100
mg cada 8 horas e ir aumento segun
respuesta
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D. Neuro-psiquiatrico

1 Ansiedad y Depresion:

Medidas generales:

» Se le debe proporcionar al paciente sea nifio(a) o adulto el ambiente adecuado y la

oportunidad de expresar sus temores y preocupaciones.

* El uso de técnicas de relajacion.

* La musicoterapia.

» Brindar consejeria al paciente y su familia (en casos de pacientes pediatricos a los

padres).

Medidas farmacoldgicas:

Se deben combinar los medicamentos con medidas no farmacoldgicas. La ansiedad
puede ser resultado de la depresion por lo que en estos casos debe valorarse

tratamiento antidepresivo.

Los nifios pueden experimentar periodos breves de ansiedad o ataques de panico, por
lo que deben considerarse para el manejo benzodiacepina de vida media corta como el
midazolam; para los ataques de panico puede considerarse el uso de lorazepam y en

casos de trastornos de mayor duracion considerar el diazepam.(23,24)
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Dosis de benzodiacepinas en el manejo de la ansiedad y el insomnio

Farmaco Dosis Precauciones
Niflos y adultos:100 Cuidado en pacientes con falla
Midazolam mcgr/Kg por via IV/SC renal (reducir dosis),
500mcgr/Kg PO (dosis hepatica, insuficiencia cardiaca
méaxima 10mg)
25-50 mcgr/Kg dosis Unica. | Cuidado en pacientes
Lorazepam En nifios no se necesita con falla renal,
exceder dosis de 0.5- hepética, distress
1mg/dia; respiratorio.
Adultos maximo 4mg dia.
1mes-12 afos: 50- Crea dependencia
Diazepam 100mcgr/Kg

BID-QID >12 afios y
adultos:2.5-5mg BID-QID

El diagnostico de la depresién en nifios con enfermedad terminal puede ser dificil

debido a las manifestaciones de la enfermedad de base, por lo que en la mayoria de los

pacientes pueden pasar desapercibida y por lo tanto no se trata. Se debe tomar en

cuenta la observacion de los padres y responsables, y apoyarse con el psicélogo

infantil.

La depresidon en adulto al igual que en el nifio requiere la evaluacién por el psicélogo,

en algunos casos ademas se utilizan las medidas farmacologicas.

La amitriptilina, aunque ya no se considera un farmaco de primera linea para el

tratamiento de la depresion en nifios puede constituir la eleccion en pacientes que

presentan también alteraciones del suefio y dolor. La dosis indicada es de 0.5- 1mg/Kg

por la noche. Se recomienda hacer incrementos graduales de 25% de la dosis cada 2-3

dias, con una dosis maxima de 2mg/kg/dia.
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3. Delirium:

El delirium es un sindrome clinico, no una enfermedad. Su etiologia usualmente es
multifactorial e incluye lesiones a nivel del sistema nervioso central, farmacos,
anormalidades de liquidos y electroliticos, hipoxemia y otras anormalidades

metabdlicas. Es particularmente comun en personas que tienen demencia.

La dependencia funcional, la polifarmacia, el deterioro sensorial y la existencia de

problemas crénicos son factores que incrementan el riesgo a presentarlo.

El delirum se caracteriza por cambios agudos en el estado mental, con desorientacion y

se caracteriza por fluctuaciones en la atencion.

Tipo de delirum:

Hiperactivo: frecuentemente el paciente presenta hiperactividad y agitacion.

Hipoactivo: se caracteriza por letargo y suele ser mas grave que el hiperactivo.

Mixto: una combinacion de los anteriores.

No hay pruebas especifico para la evaluacion del delirium, sin embargo en toda
evaluacion debe incluirse las medicaciones, especialmente los farmacos psicoactivas,
evaluacion fisica general, estado de la hidratacion, la oxigenacion; dolor y uso reciente

del alcohol o de la droga.

Tratamiento: requiere la correccidon de anormalidades subyacentes, pues el delirio

puede ser reversible en el hasta 50% de casos en unidades de cuidado paliativo.
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En algunos ancianos el delirio puede ser un resultado del dolor mal manejado. Cuando
los sintomas del comportamiento amenazan a la seguridad del paciente o de la
capacidad de proporcionar terapia, las medicaciones psicotropicas se pueden utilizar

con precaucion.

El haloperidol sigue siendo la primera droga de la opcion. Dosis bajas se recomiendan
en los ancianos. Hay poca evidencia que apoya el uso de otros agentes anti-psicoticos.
Hay que recordar que la FDA informé sobre la asociacion de arritmias y prolongaciones

del QT con el uso de haloperidol.

Las benzodiacepinas no se recomiendan como monoterapia debido a la sobre sedacion
y perpetuacion del delirium.

El delirium es un indicador de mal prondéstico y es un predictor de mortalidad, hasta un

76% de los pacientes que la presentan fallecen en un afio.

E. Pulmonares

Disnea: se define como la sensacion objetiva de falta de aires y es un sintoma comun
en pacientes con cancer, enfermedad cardiaca, enfermedades pulmonares avanzadas y
en VIH-SIDA.15

Ni el indice respiratorio, ni el nivel de oxigenacion predicen la severidad de la disnea.

No se dispone de una escala bien validada para medir la disnea.

El manejo de la disnea debe basarse en: la incomodidad del paciente, los resultados de
la oximetria, las pruebas de funcion pulmonares, las radiografias de térax y otras

evaluaciones que nos orienten a la causa de la disnea.(25)

El tratamiento se debe enfocar en mejorar la causa subyacente.
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El tratamiento no farmacologico incluye: oxigeno, opidceos y los ansioliticos. Estudios
han demostrado las ventajas de los opidceos para la disnea, el mecanismo del mismo
se basa en la disminucidon de la respuesta ventilatoria a la hipoxia y a la hipercapnia;
ademas que puede disminuir la ansiedad y sensacion subjetiva de las respiraciones
cortas. La morfina se considera el opiaceo de eleccion para la disnea en pacientes con
el cancer y se administra por via oral, sublingual, subcutanea o intravenosa, en dosis

utilizadas para los otros sintomas y descrito previamente.(16)

Las benzodiacepinas, tal como el lorazepam, son utiles cuando la ansiedad es un factor
que contribuye significativamente. Sin embargo, los pacientes necesitan ser
supervisados por la sedacion al combinar las benzodiacepinas y los opiaceos. Los
corticoesteroides inhalados pueden también ser beneficiosos para los pacientes que
tienen un componente inflamatorio a su disnea (tal como asma o la enfermedad

pulmonar obstructiva cronica) o tener cancer de pulmon.(26)

F. Otros Sintomas:

Sintomas Constitucionales:

Fatiga: se define como el descenso de la vitalidad fisica y/o mental. El paciente puede
referirlo como cansancio y necesidad de reposar entre 23 a 48 horas para la resolucion
del malestar. La fatiga puede ser consecuencia de la enfermedad primaria y del

tratamiento que esta utilizando.

Tratamiento:

Manejo de las causas subyacentes (eje: anemia o hipoxia)

Tratamiento farmacologico y no farmacoldgico dirigida al sintoma.

Tratamiento No farmacoldgico:
* Educacién constante al paciente sobre el sintoma.

[43]



* Modificar las actividades de la vida diaria.
* Programar periodos de descanso durante el dia.
* Priorizar a los pacientes sobre sus actividades.

* De realizar ejercicios deben ser: suaves y breves.

Tratamiento farmacoldgico:

* Corrigiendo la causa, por ejemplo en caso de anemia corregir anemia.

* Psicoestimulantes:

Metilfenidato a 10 mg diario PO, generalmente es el farmaco mas utilizado para revertir
la fatiga cuando no existe causa subyacente corregible que pueda ser comprobada. La
administracion de los mismos se debe realizar por la mafiana.

* Corticoesteroides: deben ser reservado para los pacientes terminal que ademas de la

fatiga presentan nausea y vomitos

IX. Atencién a la Familia

El impacto de la enfermedad terminal sobre el ambiente familiar puede tomar distintos
aspectos segun los factores predominantes que pueden estar tanto en relacion con la
enfermedad misma (control de sintomas, informacién, no adecuacion de objetivos al
enfermo y la familia) como en relacion con el entorno social y circunstancias de vida del

enfermo:

* Personalidad y circunstancias personales del enfermo.

* Naturaleza y calidad de las relaciones familiares.

» Reacciones y estilos de convivencia del enfermo y familia en pérdidas anteriores.
* Estructura de la familia y su momento evolutivo.

* Nivel de soporte de la comunidad.

* Problemas concretos, calidad de la habitacion, etc. (disputas familiares, herencias).

* Es necesario valorar una serie de factores socioculturales que pueden afectar y

condicionar la atencion: situacion economica de la familia que permita asumir los costos
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que se generan (material de curas o comodidad, medicacién, miembros de la familia
que dejan de trabajar), condiciones bésicas de habitabilidad y comodidad de la vivienda
(agua, higiene, etc.);la familia debe estar capacitada culturalmente para comprender y
ejecutarlas indicaciones sobre el tratamiento y cuidados (curas sencillas, cambios

posturales, etc.).(26)

Trabajo del equipo en la atencién de la familia;

1. Valorar si la familia puede atender de forma adecuada al enfermo en funcién de las
condiciones descritas. Identificarse a la persona que llevara el peso de la atencion para
intensificar el soporte sobre ella y revisar las vivencias y el impacto que se vayan

produciendo.

2. Planificar la integracion plena de la familia, mediante: la educacion, soporte practico y

emocional de la familia.

3. Ayuda en la rehabilitacion y recomposicion de la familia (prevencion y tratamiento del
duelo). (26)

Este trabajo de valoracion de la situacion familiar debe ir haciéndose periddicamente ya
que puede modificarse bruscamente en funcién de la aparicion de crisis. Informacion
clara y precisa, que le permita participar en la medida de sus posibilidades son:
alimentacion, higiene, cuidados directos del enfermo, cambios posturales, curas
especificas, habitos de evacuacion, administracion de farmacos, pautas de actuacion
ante la aparicidbn de posibles crisis: coma, crisis de péanico, agitaciébn psicomotriz,

agonia.

Orientaciones para la comunicacion con el enfermo: actitud receptiva, importancia de la
comunicaciéon no verbal y respuestas. La asistencia del paciente en su domicilio genera
una pesada carga para sus familiares, ademas de un estado de sufrimiento
sobreafiadido, por cuanto es mas estrecha la participacion en su angustia y sufrimiento.

Los sentimientos de impotencia y culpabilidad son frecuentes: de impotencia porque se
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sienten desarmados ante una enfermedad fatalmente mortal, de la que ignoran casi
todo y, de culpabilidad porque afloran en ellos, tras el agotamiento, sentimientos de

desear que la situacion se resuelva cuanto antes, que son absolutamente normales.

Por ello debemos comprender las distintas dinamicas a nivel del grupo familiar, de
forma de poder intervenir en la interrelacion propia que este grupo plantea, en la
basqueda de mejorar la calidad de los vinculos que, por multiplicidad de factores pueda
estar entorpeciendo u obstaculizando la evolucién del tratamiento con el paciente
terminal. Trabajar con la muerte en un paciente descompensado, con una familia
desestructurada por la incertidumbre y el miedo, puede conducir a modalidades
sumamente conflictivas y necesitadas de un abordaje especifico.

Recomendaciones: es necesario generar multiples alternativas organizativas, de
recursos y de busqueda de redes, vincular a los efectos de establecer niveles de
soporte socio-econdmico, financiero, espiritual, emocional, y de apoyo a todo el
entramado social que a partir de la enfermedad, se complejiza en torno al enfermo. (27)
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VII. Material y Método

Tipo de estudio:Se realizé un estudio cualitativo usando la técnica de recoleccion de

los datos de entrevistas a profundidad.

Area de estudio: Hospital Escuela “Dr. Oscar Danilo Rosales Arguello” El cual cuenta
con una sala de oncologia cuyo personal esta integrado por un cirujano oncélogo, un
ginecologo oncologo, un internista perfilado en medicina oncéloga que labora como
facilitador de gestiones para el tratamiento y seguimiento de la terapia anti cancerigeno,

personal de enfermeria.

Unidad de andlisis:Personas que participan vivencialmente del proceso del cancer enel
periodo comprendido de julio a noviembre del 2016.Entre ellas:

e Personas diagnosticados con enfermedad oncoldgica.

e Personas cuidadoras o familiares: personas que cuidan y que asumen la respon-
sabilidad del cuidado de un ser gquerido con patologia oncoldgica, sin percibir
remuneracién econdmica. Generalmente pertenecientes al entorno familiar o
social, asumen la mayor parte de la responsabilidad del cuidado, incluyendo la
prestacion de soporte fisico y emocional, y la participacion en la toma de

decisiones ligada al proceso de salud.

e Proveedores de servicios: profesionales del ambito socio-sanitario que
desarrollaban su labor asistencial o de gestion en el entorno a los pacientes con

cancer: oncélogos, cirujanos, algélogos, paliativista.
Poblacion de estudio.

Son las personas afectadas por cancer en estados avanzados que requieren el

cumplimiento de las normas y protocolos de cuidados paliativos.
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Muestra (Tamafio de muestra y seleccion de los individuos):Se escogi6 al azar en la
consulta oncoldgica del Hospital Escuela Doctor Oscar Danilo Rosales Arguello.

Se recolecté informacion de las siguientes unidades de analisis:

5 pacientes en periodo de tratamiento de una enfermedad oncoldgica.

5 familiares involucrados en el acompafiamiento y cuido de pacientes
oncoldgicos en proceso de tratamiento en la sala de oncologia del HEODRA

(Hospital Escuela “Dr. Oscar Danilo Rosales Arguello”)

e 3 Médicos cirujanos oncologos, un cirujano oncélogo, un ginecologo oncélogo y
un oncélogo clinico. Trabajadores asistenciales del Hospital Escuela Doctor
Oscar Danilo Rosales Arguello.

e 1 Médico anestesidlogo Paliativista, del INSS, ya que no contamos con esta sub
especialidad en nuestro hospital.

e Se excluyeron pacientes en fase terminal de la enfermedad, por razones
humanitarias, que la entrevista pudiera ocasionarle fatiga o sufrimiento y

personas menores de 18 afos.

e Se incluyé un anestesiologo paliativista trabajador del INSS, ya que en nuestro
hospital no contamos con un profesional con el entrenamiento en Cuidados

Paliativos, dada la importancia de su opinidn en este tema.

Fuente de la informacién: Primaria mediante entrevista a la poblacion seleccionada.
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Instrumentos de recoleccién de la informacion:

Se disefaron y validaron mediante pruebas pilotos 3 guias de entrevistas con preguntas
no estructuradas (abiertas) Una dirigidas a pacientes oncoldgicos, la segunda a

familiares acomparfantes del paciente y la tercera a personal de salud (Anexo 2, 3, 4)

Procedimientos paralarecoleccion de informacion:.

Para la realizacion del estudio se contd con la presentacion del protocolo a las
autoridades hospitalarias (director y jefe de departamento) y carta de solicitud de

acceso a informacion y de entrevista al personal.

Con cada uno de los entrevistados se organizé una fase de presentacion de la
investigadora y de los objetivos del estudio y de como el estudio abordaria procesos de

desarrollo de la atencién y el respeto a las normas éticas.

Una vez aceptada la entrevista se les solicité permiso para grabar la entrevista, para

evitar se olvidaran algunos detalles para ello se utiliz6 grabadoras de voz.

Se registro la fecha, hora y lugar de la entrevista, asi como cualquier informacién o dato

relativo al tema que pueda ayudar a la comprension de la entrevista.

El investigador se limitd a grabar y a tomar unas breves notas durante el desarrollo de
la entrevista para pasar, una vez finalizada, a transcribir todos los aspectos que han

tenido lugar durante la realizacion de la misma para su analisis.

Operacionalizacion de las variables: No se operacionalizan porque es un estudio

cualitativo.

Plan de analisis:

Una vez que se ha registrado la informacion, comienza el proceso de analisis e
interpretacion del mismo a través de los siguientes pasos:
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e Leer y escuchar reiteradamente la entrevista hasta familiarizarse y conocer los
datos y los aspectos mas importantes expresados por el entrevistado.

Organizando los datos(numerando, clasificando.)

e Se analizaron los elementos, sucesos, momentos mas importantes para el
entrevistado. Se estudiaron los temas que mas han aparecido 0 que mas peso

han tenido a lo largo de cada entrevista.

e Interpretacion de resultados: El entrevistador reconstruyd la experiencia del

entrevistado partiendo de la contextualizacion de la experiencia vivida y relatada.

Aspectos éticos:

El estudio y las formas de participar de las personas involucradas no las afectan
fisicamente, ni moralmente, aunque podria tener un efecto emocional, al preguntar
aspectos relacionados con la atencion. Para ello se les explic6 y se tuvo una
conversacion previa, explicando que nuestros servicios estan en pleno desarrollo y que
la participacion de los afectados es importante para generar medidas correctas o de
desarrollo de los servicios. Se les solicitd a los participantes firmar carta de aceptacion

de su patrticipacion informada y su voluntad de dar la informacién solicitada.(Anexo 1).
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VIIl. Resultados y discusion

Los pacientes y sus familiares conocen su enfermedad, asi como los riesgos,
prondsticos, tratamiento médico indicado, quimioterapia, radioterapia, complicaciones
de las mismas. Tratamiento para dolor y efectos adversos de la quimioterapia tales
como: nauseas, vomitos, anemia, hipo, pérdida del cabello, diarrea, malestar general,
mayor susceptibilidad a las infecciones, “que no siempre el programa de oncologia los
cubre”, “por lo que tienen que recurrir a comprarlos o a gestionarlos ante algunas

organizaciones” que apoyan a estos pacientes.(5,6)

Consideran que “el Ministerio de Salud no les brinda atencion integral en su manejo”.
No reciben orientaciones nutricionales adecuadas o educacion en el cuidado durante la
quimioterapia o radioterapia del paciente. Se limitan a “cumplir con la indicacion de la
guimioterapia y radioterapia con algunos profilacticos” como; Antihemeticos
Ondansetron, Metoclopramida, Dimenhidrinato  corticoides como Dexametasona
.Analgésicos como Tramadol, Ketorolac, Diclofenac, Morfina. Antidcidos Omeprazol,
Ranitidina, Suplementos nutricionales como; Aminoécidos, Vitaminas, Ensure.
Metamucil. Son 66 los farmacos estipulados por la normativa 039 del MINSA para

Cuidados Paliativos a pacientes con cancer (1)

Consideramos que se deben monitorear los sintomas mediante el uso de instrumentos
de medida estandarizados (escalas de puntuacion o escalas analdgicas) y esquemas
de registro adecuados (esquema corporal del dolor, tablas de sintomas). La correcta
monitorizacion nos ayudard a clarificar los sintomas, sistematizar el seguimiento, y

mejorar el abordaje para poder comparar nuestros resultados.(6,7)

Segun las normas internacionales y nacional de cuidados paliativos los pacientes deben
recibir atencion integral, tanto emocional (al igual que su acompafiante)como

farmacoldgica (2,3)
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No hay una integracion real en el tratamiento de la familia, generalmente un familiar
cercano lo acompafia a las consultas y a las sesiones de quimioterapia y / o
radioterapia, sin recibir orientaciones de como asistir al enfermo como ejecutarlas

indicaciones sobre el tratamiento y cuidados (curas sencillas, cambios posturales, etc.).

EL trabajo del equipo asistencial oncoldgico en la atencion de la familia; debe incluir la
valoracion de la situacion familiar ya que puede modificarse bruscamente en funcion de
la aparicion de crisis. Informacién clara y precisa, que le permita participar en la medida
de sus posibilidades son: alimentacién, higiene, cuidados directos del enfermo, cambios
posturales, curas especificas, habitos de evacuacién, administracion de farmacos,
pautas de actuacion ante la aparicion de posibles crisis: coma, crisis de pénico,

agitacioén psicomotriz, agonia. (20)

El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el ndcleo fundamental del
apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atencién domiciliaria. La

familia requiere medidas especificas de ayuda y educacion (8,9)

El apoyo social recibido es muy poco, hay organizaciones sociales que no tienen
muchos fondos, pero les ayudan con algunos exadmenes de laboratorio, gestionan con
otra organizaciones para pagar examenes mas costosos como Tomografia Axial
Computarizada y Resonancia Magnética, consiguen medicamentos a bajo costo a
través de algunas distribuidoras de medicamentos, algunas veces brindan ayuda

econdémica para costear pasajes a la capital.

La solidaridad y apoyo emocional de los compafieros de trabajo, vecinos y familiares al
comienzo de la enfermedad es importante, segun lo expresan los pacientes; sin

embargo, al transcurrir el tiempo solo quedan los familiares mas cercanos apoyandolos.

Para los pacientes que no cuentan con seguros meédicos los examenes especiales
como TAC y RM son muy costosos econdmicamente y el tramite en el Ministerio de
Salud es muy burocratico. Retardando asi los resultados de los mismos y con ello la

conducta terapéutica a seguir.

[52]



Organizacion de los servicios

La organizacién de la atencién “es de mala calidad, no existe una organizacion como
tal”, “los pacientes son diagnosticados por un cirujano general o un oncologo a traves
de una biopsia, que desde la toma de la muestra hasta obtener el resultado transcurre
mas 0 menos de uno a dos meses, una vez diagnosticado regresa a la consulta de su
cirujano, el cual remite al oncélogo y este al oncologo clinico el cual indica la

guimioterapia o radioterapia adecuada a cada caso en particular”.

Por ser un programa centralizado “debe ir a un centro de referencia nacional y esperar a
ser atendido”. “Si la quimioterapia indicada esta disponible se programa y administra
una sesién o se refiere a su centro asistencial para que alli se le administre”. “Al finalizar
la sesidn es dado de alta a su casa y se programa la siguiente cita hasta completar su

esquema de tratamiento”.

Durante este tiempo no recibe otro tipo de apoyo: educativo, emocional, espiritual,
nutricional, o para dolor si ocurriera es tratado por su médico tratante con limitaciones

en el uso de Opiodes y otros antieméticos por los costos.

Si existe alguna complicacién del tratamiento el paciente es ingresado al hospital, si es
quirurgico, se programa la cirugia como una urgencia relativa que tiene prioridad, se
transfunde si es necesario, los examenes especiales como RM o TAC se solicitan al
igual que el resto de pacientes no siempre reciben trato prioritario. Si por algin motivo
no hay algun farmaco de los prescritos el paciente y su familia tiene que comprarlo y si

no tiene como hacerlo simplemente no se administra lo cual aumenta la morbilidad.

Idealmente se debera contar con:

Médico con entrenamiento en cuidados paliativos, Oncologo, Personal de enfermeria,
Nutricionista, Psicdlogo, Trabajador social, Rehabilitador, Voluntarios, Guia Espiritual,

Organizaciones civiles y no gubernamentales, Lideres comunitarios.
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Como minimo se acepta: Médico, Personal de enfermeria, Trabajador social. (1,16)

El personal que atiende a estos pacientes

Los médicos y cirujanos en general atienden con profesionalismo, ellos hacen el
diagnostico y orientan el tratamiento; pero el personal administrativo y de enfermeria

“no dan buen trato” a los pacientes. Entre las malas experiencias, los pacientes refieren:

“Pérdida del expediente clinico”

“Pérdida de los resultados de la TAC”

“Duchas vaginales no orientadas”

“Multiples intentos para canalizar”

“Falta de sensibilidad en el trato a los pacientes”

“En una ocasién estaban administrando la quimioterapia indicada para otro paciente”

“Alta al finalizar la quimioterapia, muy tarde para regresar a su ciudad o comunidad de

origen”

“Trato descortés con los pacientes y sus familiares”.

Experiencias positivas:

Algunos pacientes mencionaron: "Los médicos y enfermeras daban aliento y animo

aunque con la verdad de la gravedad de la enfermedad”

“El cirujano operd inmediatamente cuando lo requirid mi paciente por una complicacion

de la quimioterapia”
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“‘Le realizaron la TAC aunque tardo una semana después de su indicacion, lo que

atraso la cirugia, también hubo sangre disponible para transfundirla”

“Lo que hemos necesitado lo hemos tenido, aunque tardado en el tiempo”

Podria mejorar el sistema de atencién en oncologia

“Hace falta calor humano en el personal de salud que atiende a este tipo de pacientes”

“No hay sensibilidad humana en el personal de enfermeria ni medico”

“‘Entrenando a los familiares y al personal que atiende a estos pacientes, dando apoyo

emocional y psicologico”

El personal médico y paramédico tiene vasta experiencia algunos mas de 10 afos
tratando a estos pacientes (algbélogos, Paliativistas), algunos oncdélogos entrevistados
tienen de 2 a 5 afios, el personal de enfermeria general y auxiliares de enfermaria sin
entrenamiento en cuidados paliativos. A nivel nacional solo existen dos anestesiologos
paliativistas y en empresas privadas como los Hospitaesl Viviam Pelas, Carlos Roberto
Huembes y el Militar anestesiologos algoélogos.

"En el 2001 en nuestro pais no se manejaba ni siquiera el término de cuidados
paliativos, lo primero fue hablar de ello en congresos, educar a los pacientes y

explicarles de que se tratan, hoy dia hay mayor difusion.

Otro, no habia cobertura de cuidados paliativos en ninguna institucion, gracias a Dios
hoy dia al menos estan incorporados en el seguro social. Sigue siendo un problema la
falta de incorporacion a nivel de ministerio y que alcance a mayor poblacion de

pacientes.”

En Nicaragua los cuidados paliativos se brindan solo a nivel del seguro social en las

empresas donde existen programas de oncologia, y en atencion privada.
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Deberian de estar organizados de la siguiente manera: una vez establecido el
diagndstico oncoldgico, enviar al paciente con un psicélogo oncologo y con un médico
especialista en Cuidados Paliativos e involucrar a cada miembro de la familia que estara

a cargo del cuido del paciente.

Mejorar esta situacion no esta al alcance del personal de salud que labora para el
MINSA, ni en instituciones independientes. Tenemos que empezar todos los médicos,
enfermeras, familia, poblacion en general primero a educarse acerca del tema para

poder ayudar a otros.

Establecer un programa de capacitacion para familiares y profesionales involucrados en
el cuidado y tratamiento de estos pacientes.

“‘Haciendo una campafa de informacién, es importante capacitar psicoélogos con
experiencia en pacientes oncolégicos, médicos especialistas en la materia, disponer de

un lugar adecuado, medicamentos, insumos médicos y personal de apoyo entrenado.”

“Necesitamos que en Nicaragua se introduzca la morfina oral, que es el estandar de oro
para manejo del dolor por cancer y bien orientado por la OMS desde 1,990

“necesitamos recursos humanos, formacion en esta area”. “Equipos multidisciplinarios”.

“Urge dar atencion integral a estos pacientes y a sus familiares”, “conformar equipos

multidisciplinarios”.

Lo que mas demandan los pacientes es “Calor humano”, un trato digno acorde con la

gravedad de la enfermedad.

Tomar en cuenta la importancia del “ambiente”. Una “atmdsfera” de respeto, bienestar,
soporte y comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas. La
creacion de este ambiente depende de las actitudes de los profesionales de la salud, la
familia y la comunidad, asi como de medidas organizativas que proporcionen la

seguridad y promocién de la comodidad del enfermo.(10)
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IX Conclusiones

Los pacientes que padecen de enfermedad oncoldgica en nuestro pais, sufren de
muchas necesidades que no estan siendo atendidas, principalmente carencias de
tratamiento adecuado tanto farmacolégico como no farmacologico. En el HEODRA
existe una unidad oncologica que solo ofrece atencion médica y quirdrgica a sus
pacientes dejando de lado elementos fundamentales de los cuidados paliativos tan
importantes para estas personas y sus familiares. Las principales quejas de los
pacientes oncoldgicos es la falta de atencion con calidez, hay muchas quejas de
maltrato de parte del personal de apoyo como enfermeria, los médicos y cirujanos
oncologos hacen su trabajo con profesionalismo, pero se ven limitados por la falta de

insumos y examenes especiales como TAC o RMN.

Existen unas normas nacionales de cuidados paliativos desde 2010; sin embargo en
ninguna unidad de salud del MINSA se cumple a cabalidad por ejemplo: Hay un listado
de 66 farmacos utilizados solo para cuidados paliativos, pero solo se disponen de

aproximadamente 14 de estos.

Existe poca informacion en el gremio médico y de enfermeria acerca de lo que es
Cuidados Paliativos y su organizacion. La idea que tienen de los cuidados paliativos se

limita a mitigar el dolor fisico del paciente.

La unidad de oncologia del HEODRA no brinda la atencién minima adecuada a
pacientes oncoldgicos, el hecho de estar centralizada la aplicacion del tratamiento a
estos pacientes en Managua, lo que limita de forma importante la atencion en tiempo
adecuado, ya que depende de Managua en cuanto tiempo daran resolucion a pacientes
gue demandan atencion para quimioterapia o radioterapia, siendo un mecanismo muy

burocréatico de gestion.
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X Recomendaciones

1. Incluir en el pensum académico de las facultades de ciencias médicas el tema de
Los Cuidados Paliativos, hacer conciencia social en los estudiantes de medicina
y de enfermeria de la importancia de este tema

2. Organizar la atencién oncolégica a partir de la normativa 039 del Ministerio de
Salud de Cuidados Paliativos en pacientes con cancer.

3. Entrenar al personal que labora en la unidad de oncologia del HEODRA en
atencion paliativa e involucrar en el equipo a personal como psicélogo, al fisiatra,
un algdélogo o paliativista.

4. Tener acceso a los farmacos recomendados en la normativa 039, el MINSA debe
prestar mas recursos a este programa descentralizarlo, los pacientes con cancer
tienen el tiempo limitado y no se les debe prolongar el tratamiento por gestiones
burocréticas.

5. Incluir este tema en la educacion continua, para fortalecer un trato digno y
educado a estos pacientes y sus familiares tan vulnerables.
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Xl Ahexos
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Carta de aceptacion

Fecha:

Hemos solicitado su participacion porque nos interesa conocer su situacion respecto a
la enfermedad que lo afecta.

Estamos entrevistando a pacientes, familiares y personal médico que utilizan servicios
sanitarios, no solamente este, y que tienen enfermedad oncoldgica de dificil tratamiento
y que tienen necesidades especiales.

Sera confidencial y puede hablar libremente tanto de lo positivo como de lo negativo,
ya que los datos que nos dé se mantendran anénimos se uniran a los que nos den
otras personas.

Nos interesa el tema de servicios sanitarios en general, como funcionan, si estan bien
organizados, si aportan lo necesario, si estan recibiendo el tratamiento adecuado, asi
como orientaciones generales del manejo, cuido tanto al paciente como a sus
familiares.

Permiso para grabar

Acepto ser entrevistado.

Firma
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Guidn para las entrevistas

Pacientes

Me gustaria que me hablara de su enfermedad y de cémo ella afecta a su vida.
¢, Como fue diagnosticada su enfermedad?

¢En qué forma ha cambiado su vida en relacion con su enfermedad durante el ultimo
afo (actividades, relaciones, creencias, valores, ilusiones, expectativas)?

¢ Qué limitaciones supone para usted este proceso en su dia a dia?

¢, Qué elementos relacionados con su salud cree usted que son los mas importantes en
relacion a su calidad de vida?

¢ Podria usted hablarme de su relacion con los profesionales de la salud que trabajan
con usted en su proceso de salud?

¢,De quiénes se trata?

¢, Qué recibe usted de ellos? ¢Siente que recibe suficiente? ¢Cree que habria otras
servicios/prestaciones/atenciones ademas de éstas que pudiera usted estar recibiendo
y no es asi?

¢ Siente usted que sus necesidades con respecto al sistema de salud hayan podido
cambiar de alguna manera?

¢Necesitaria transmitirme algo mas antes de que podamos dar por concluido nuestro
encuentro?
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Como profesional

¢,Como considera que estan organizados los servicios de cuidados paliativos para
estos pacientes?

¢, Ha tenido experiencia con pacientes en estas condiciones?

¢ Ha tenido algun problema?

¢, Qué le gustaria poder ofrecer?

¢ Como mejoraria la situacion?

¢ Le gustaria afiadir algo sobre el tema?

¢ Cuenta con recursos materiales para dar atencion a estos pacientes?
¢, Recibe apoyo institucional?

¢ Coémo podria mejorar?

¢, Qué necesidades materiales tiene y como lo resuelve?
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Personas cuidadoras
Introduccion:

Hemos solicitado su participacion porque nos interesa conocer su situacion respecto a
la enfermedad que tiene el familiar al que cuida. Estamos entrevistando a pacientes y
familiares que utilizan servicios sanitarios por tener una enfermedad oncoldgica de
dificil tratamiento. La informacién que nos aporte serd confidencial y puede hablar
libremente tanto de lo positivo como de lo negativo, ya que los datos que nos dé se
mantendran andnimos y se unirdn a los que nos den otras personas.

Nos interesa el tema de servicios sanitarios en general, como funcionan, si estan bien
organizados, si aportan lo necesario, etc.

Permiso para grabar.

Me gustaria que comenzara contandome algo sobre su familiar:

El tipo de enfermedad que tiene, ¢ sabe el nombre de la enfermedad que padece?
¢, Desde cuando lo tiene?

¢,Cuales han sido y son los apoyos sociales, personales y médicos?

Me gustaria saber si Ud. cree que estan bien organizados los servicios sanitarios.

¢, Me puede contar el tipo de experiencias que ha tenido con los servicios sanitarios?

Por ejemplo, cuénteme una experiencia que haya considerado positiva. Y/o una
experiencia que haya considerado como negativa.

Expliqueme si ha necesitado algo y no ha tenido acceso a eso.
¢, Se le ocurre como se podria mejorar?

Le gustaria afiadir algo sobre el tema
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