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Resumen  Alrededor del 75% de las personas morira a causa de una o varias enfermedades cronicas progre-
sivas. A partir de esta proyeccion, la OMS insté a los paises a disefar estrategias para el fortale-
cimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral. En Cataluiia, Espafa, la medicién de
la prevalencia de estos pacientes segun el debe decir NECPAL CCOMS-ICQO® fue de 1.5% de la poblacién. Es
una evaluacion cuali-cuantitativa, multifactorial indicativa y no dicotémica que completa el médico tratante. En
Argentina no conocemos informacion sobre estos enfermos. Nuestro objetivo fue explorar y caracterizar en una
poblacién accesible de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires la proporcion de pacientes crénicos con necesidades
de atencion paliativa, mediante el NECPAL CCOMS-ICQO®. Se relevaron los hospitales generales de la Regién
Sanitaria 2: (Pifiero, Alvarez y Santojanni) y sus areas programaticas. En la Region Sanitaria 1 se incorporé al
hospital Udaondo de gastroenterologia. Se entrevistaron 53 médicos (704 pacientes). Se identificé que 29.5%
presentaba enfermedades cronicas avanzadas; el 72.1% de esos pacientes eran NECPAL positivos, mas jovenes
que en otros estudios (mediana 64) y mas del 98% tenian alto indice de comorbilidad. Se registré la demanda
(31.4%) y necesidad (52.7%) de atencion paliativa. Se describieron indicadores especificos de fragilidad, progre-
sion y gravedad segun enfermedad crénica. El principal hallazgo fue identificar, con un instrumento no basado
en la mortalidad, que, en la ciudad de Buenos Aires, 1 de cada 3 pacientes con enfermedades crénicas podria
morir en el préximo ano y tenia necesidades de atencién paliativa.

Palabras clave: atencion paliativa, enfermedad cronica, prevalencia, salud publica

Abstract Palliative care needs in advanced chronic illness. About 75% of population will die from one or
more chronic progressive diseases. From this projection WHO urged countries to devise strategies
for strengthening palliative treatment as part of comprehensive care. In Catalonia, Spain, direct measurement
of the prevalence of these patients with NECPAL CCOMS-ICO® tool was 1.5% of the population. This tool is an
indicative, not dichotomous, quali-quantitative multifactorial evaluation to be completed by the treating physician.
In Argentina there is no information on these patients. Our goal was to explore and characterize the proportion
of chronically ill patients in palliative care needs, by NECPAL CCOMS-ICO® tool, in an accessible population
of the City of Buenos Aires. General hospitals of the Health Region 2 (Pifiero, Alvarez and Santojanni) and its
program areas were surveyed. In Health Region 1, we surveyed the Udaondo gastroenterology hospital. A total
of 53 physicians (704 patients) were interviewed. It was identified that 29.5% of these patients were affected by
advanced chronic diseases; 72.1% of them were NECPAL positive, younger (median 64) than in others studies,
and more than 98% presented high levels of comorbidity. Palliative care demand (31.4%) and needs (52.7%)
were recorded. Specific indicators of fragility, progression, severity and kind of chronic disease were described.
The main finding was to identify, with an instrument not based on mortality that, in Buenos Aires City, 1 in 3
patients with chronic diseases could die in the next year and had palliative care needs.
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En los paises desarrollados, alrededor del 75% de las
personas morira a causa de una o varias enfermedades
cronicas progresivas, tras un proceso evolutivo con crisis,
alta necesidad y demanda de atencion, frecuentes decisio-
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nes de caracter ético clinico y elevado uso de los servicios
sanitarios y sociales'. Segun la OMS, las enfermedades
no transmisibles son la mayor causa de muerte y disca-
pacidad en el mundo?. Este panorama corresponde a la
transicion epidemioldgica del aumento de la esperanza
de vida, un fenémeno propio de los paises donde mejora
el nivel de vida y las enfermedades crénicas empiezan a
tener mayor peso que las transmisibles®.

Por este motivo, la OMS inst6 a los paises a disefiar y
establecer estrategias adecuadas para hacer frente a la
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cronicidad reorientando sus sistemas de atencion sanita-
ria. A partir de 2014 se delinearon las acciones a seguir
para el fortalecimiento de los cuidados paliativos (CP)
como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida?®.

Ultimamente, se incorpord el concepto de atencion palia-
tiva (AP) que se caracteriza por un enfoque mas temprano
y multidimensional®. Varios estudios indican que estos
pacientes pueden beneficiarse de la AP temprana, pero
los métodos existentes para la estimacion de la poblacién
blanco varian en el enfoque y en las fuentes de datos”®.

En Catalufa, para identificar a estas personas, se
realizd en 2014 el primer estudio de prevalencia pobla-
cional'. Se utilizé el instrumento Necesidades Paliativas
del Centro Colaborador de la OMS - Instituto Catalan de
Oncologia (NECPAL CCOMS-ICQO®) (Anexo, Instrumento
NECPAL). ElI mismo consiste en una evaluacion cuali-
cuantitativa, multifactorial indicativa y no dicotomica que
completa el médico tratante y el enfermero a cargo del
paciente'® ''. Su finalidad es identificar personas con
enfermedades cronicas, incorporando medidas paliativas
en su atencién. La medicién directa de la prevalencia de
personas con enfermedades cronicas avanzadas (ECA)
y necesidades de AP en esa region geografica, fue 1.5%
de la poblacién’.

En 2012 realizamos una experiencia piloto en el Hos-
pital Milstein de PAMI (seguridad social para jubilados y
pensionados) en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
(CABA) con la implementacion del NECPAL CCOMS-
ICO®. El 73.4% de los pacientes internados tenian ECA
y probabilidades de morir en el proximo afio (NECPAL
positivos). En ese hospital, como en tantos otros de la
ciudad, no existe aun un servicio de CP" 2,

La CABA tiene una poblacién de 2 890 151 habitantes
y en promedio, la esperanza de vida al nacer (2012) es
82 afos para mujeres y 75 afios para varones'®. Los
mayores de 65 afos son el 16.4% de la poblacién, cifra
que se espera aumente progresivamente si se mantienen
las tendencias'.

No encontramos informacion respecto a la prevalencia
de enfermos con ECA en el Sistema Publico de Salud, ni
de la CABA ni de Argentina'.

El objetivo primario de este trabajo fue explorar en una
poblacién accesible de pacientes asistidos en el ambito
del sistema publico de salud del Gobierno de la CABA
la proporcién de pacientes con ECA, con prondstico de
vida probable no mayor de un afio y con necesidades de
AP, mediante el instrumento NECPAL CCOMS-ICQO®. EI
objetivo secundario fue describir en esa poblacion el de-
terioro funcional y nutricional, las enfermedades cronicas
prevalecientes, y la demanda y necesidad de AP.

Materiales y métodos

El estudio se realiz6 en la CABA entre agosto de 2013 y enero
de 2015. Se eligié la Region Sanitaria 2 (RS2) para iniciar el
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proyecto por la accesibilidad y autorizaciones. Se relevaron
todos los hospitales generales de agudos de la RS2: Pifiero
(HP), Alvarez (HA) y Santojanni (HS), que aportaron pacien-
tes internados (HPI, HAI y HSI) y ambulatorios (HPA, HAA'y
HSA). En los grupos de ambulatorios se incluyeron los Centros
de Salud y Accion Comunitaria (CeSAC) n° 34 (HA), n° 19,
24 y 40 (HP) y n° 5 (HS); en tanto, en la Regién Sanitaria 1
(RS1) se incorpor6 el Hospital de Gastroenterologia Udaondo
(HU) por tratarse de un hospital monovalente que atiende pa-
cientes internados (HUI) y ambulatorios (HUA). Se recolectd
informacion durante un mes en cada centro.

En cada hospital, se identificaron todos los médicos que
pudieran atender personas con ECA y que aceptaran informar
sobre sus pacientes atendidos. Los médicos se constituyeron
en unidad de relevamiento (quienes brindaron informacion
sobre la muestra), mientras que los pacientes asistidos por
dichos médicos fueron las unidades de analisis (conformaron
la muestra). Para los pacientes, tanto en los hospitales de la
RS2 como en el HU, se seleccionaron las salas de internacion
de especialidades clinicas. Para los ambulatorios, en los hos-
pitales de la RS2 se seleccionaron los servicios de oncologia
clinica, cardiologia, neumonologia, neurologia, y nefrologia,
mientras que en el HU se incluy6 a oncologia clinica y hepato-
logia. En los CeSACs se entrevistd a los médicos de adultos.

A cada profesional le fueron realizadas dos entrevistas
individuales, con un intervalo de 10 a 15 dias entre cada
visita. Se establecié el tiempo de recoleccién de datos de
un mes porque fue el estimado para poder entrevistar a los
profesionales dos veces separadas por 10 dias laborables a
fin de registrar los nuevos casos asistidos en el lapso del mes.
En cada entrevista, realizada al finalizar la jornada laboral del
médico, éste daba cuenta de todos los pacientes atendidos
en el dia. Se incluyeron mayores de 18 afos, internados o
ambulatorios, con historia clinica y a cargo del profesional
entrevistado. Se excluyeron aquellos en terapia intensiva,
en salas de emergencias o que no fueran conocidos por los
entrevistados. La metodologia se esquematiza en la Fig. 1.
El profesional informaba quiénes, de todos los pacientes
elegibles, padecian ECA (Nivel 1). Para aquellos que estu-
viesen efectivamente afectados por estas enfermedades, se
aplicaba el NECPAL CCOMS-ICQO®, completando los datos
requeridos sobre criterios generales de gravedad y progresion
y los criterios especificos segun diagndstico principal acorde
con el Manual para Base de Datos del Instrumento™ . Se
comenzo por el primer criterio de gravedad y progresion, que
consistio en una “pregunta reflexiva sorpresa”, que indagaba
si el médico se sorprenderia de que el paciente falleciese en
los siguientes 12 meses de realizada la entrevista. En los
casos que el médico no se sorprendiera, esto es, respuesta
positiva (Nivel 2), se continuaba con las otras preguntas del
instrumento (Nivel 3): preguntas referidas a la existencia
de demanda o percepcion de necesidad de intervenciones
paliativas por parte del enfermo, familia o algun miembro del
equipo previas a la encuesta. Los parametros de evaluacion
fueron la impresion clinica de deterioro funcional y nutricional;
los parametros de medida objetivos de gravedad y progresion
fueron: Escala de Barthel < 20, pérdida > 2 actividades de la
vida diaria, albumina < 2.5 g/dl, pérdida de peso > 10%, > de
2 caidas, y otros datos'® '°.

También se consignd la frecuencia de uso de recursos de
atencion de la salud y de acuerdo con el NECPAL CCOMS-
ICO° se evaluaron comorbilidades con el indice de Charlson'®.
Para el trabajo se consider6 como comorbilidad presente,un
indice de Charlson > 2.

Se consigné también la edad, sexo, lugar de atencion,
condicion del paciente (internado o ambulatorio), especialidad
o servicio del profesional que asiste al enfermo. Se informa
la mediana y el rango (minimo y méaximo) de la variable edad
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y la distribucién en tres grupos etarios: adultos jovenes (18
a 39 anos), adultos (40 a 64 afios) y adultos mayores (65
anos 0 mas).

Se describen las siguientes categorias de andlisis: enfer-
medades en las personas con ECA de cada hospital; edad
entre pacientes con ECA y sin ECA; cantidad de pacientes
con ECA, cantidad de pacientes con respuesta positiva a
pregunta sorpresa y cantidad de pacientes NECPAL positivos
por hospital; indicadores clinicos de fragilidad, progresion,
gravedad y tipo de ECA, demanda y necesidades de AP segun
el paciente, la familia y los profesionales.

Para decidir si los resultados se debian presentar desa-
gregados y de qué forma, se procedid a analizar la homo-
geneidad de la muestra.

Para el procesamiento de los datos se utilizé el programa
(IBM-SPSS version 22 (SPSS Inc Chicago, IL)).

El proyecto fue aprobado en 2013 por el Ministerio de
Salud del GCBA para su ejecucion y por los Comités de
Bioética y Etica de la Investigacién de los HU, HP, HA y HS.

Resultados

Se entrevistaron 53 médicos que aportaron datos de 704
pacientes.

Debido a que los tres hospitales de la RS 2 tenian di-
ferencias estadisticamente significativas en la poblacion y
por ser el HU un hospital monovalente, se presentaron los
resultados desagregados por hospital (grupos internados
y ambulatorios). Entre los tres hospitales de la RS2 en el
grupo de internados, (HPI, HAI y HSI) no hubo diferen-
cias estadisticamente significativas respecto de sexo (p
0.539) y edad (0.93), (Tabla 1). Tampoco se observaron
diferencias entre los pacientes ambulatorios (HPA, HAA
y HSA) en el sexo (p 0.341) pero el grupo HS presentd
mayor edad (p 0.0012). Por otro lado, el HU tenia inter-
nados mas jévenes (p 0.0001) y ambulatorios mayores
(p 0.0001) que los hospitales generales.

La Tabla 2 muestra los diagndsticos de las 208 per-
sonas con ECA segun sus médicos tratantes (Nivel 1).

Esta poblacién constituyod el 29.5% de los 704 pacientes
internados y ambulatorios inicialmente mencionados
(Tabla 1). En los servicios relevados del HU, dado su
caracter de monovalente, predominaban las enfermeda-
des oncoldgicas digestivas y las hepatopatias crénicas.

En la Tabla 3 se describen las edades en el Nivel 1.
Se observo una diferencia significativa (p 0.001) entre la
edad y las categorias ECA (Nivel 1) y ausencia de ECA
tanto en internados como en ambulatorios. No existieron
diferencias significativas en la edad (p 0.773) entre los
pacientes NECPAL positivos (n 150) y los ECA NECPAL
negativos (n 58).

En la Tabla 4 se agrupan las personas con ECA (Ni-
vel 1), respuesta a pregunta sorpresa positiva (Nivel 2,
“no, no me sorprenderia que falleciera en los préximos 12
meses”), situacion NECPAL positivo (Nivel 3), demanda
de AP segun pacientes y familiares, y necesidad de AP
segun los profesionales. Esta categorizacion surge de lo
descripto en la Fig. 1. Los datos para cada uno de estos
niveles y condiciones estan referidos a los 704 pacientes
de los 4 hospitales. De ellos, 226 (32.1%) se hallaban
internados. El resto eran ambulatorios.

En la Tabla 5 se detallan los indicadores clinicos espe-
cificos de fragilidad, progresion, gravedad y tipo de ECA
(Nivel 3) segun el NECPAL CCOMS-ICO° en la poblacion
estudiada. La impresion clinica de deterioro funcional fue re-
ferida en 62% de los pacientes, en tanto que los indicadores
de deterioro funcional fueron positivos en 70%. Respecto
a la impresion clinica de deterioro nutricional, fue referido
en 55%, y los indicadores objetivos fueron positivos en el
63%. Los 3 indicadores especificos de enfermedades mas
frecuentemente hallados fueron los oncoldgicos (41%),
enfermedad hepéatica grave (10%) y demencias (9%).

En la Tabla 6 se muestra el indice de comorbilidades
de Charlson para el Nivel 3. De los 150 pacientes de ese
nivel el 98.7% tenia un indice > 2.

TABLA 1.— Caracterizacion de la poblacion total segun hospital y condicion de internado o ambulatorio

HU HP HA HS
(n 88, 12%) (n 183, 26%) (n 260, 37%) (n 173, 25%)
HUI HUA HPI HPA HAI HAA HSI HSA
(n 61) (n 27) (n 93) (n 90) (n 38) (n 222) (n 34) (n 139)
Edad (Mediana, 45.0** 64.0** 65.0 53.5 63.0 52.0 65.5 60.0*
minimo y maximo) (18-83) (44-83) (19-95) (19-83) (22-96) (18-94) (18-96) (19-89)
Pacientes segun rangos de edad:
Adultos jévenes (18 a 39) 23 0 17 28 7 65 6 21
Adultos (40 a 64) 31 14 29 41 13 111 9 71
Adultos mayores (mayores de 65) 7 13 47 21 18 46 19 47
Hombre / mujer 34/27 16/11 57/36 41/49 20/18 84/138 22/12 61/78

Hospital Udaondo (HU), Htal. Pifiero (HP), Htal. Alvarez (HA), Htal. Santojanni (HS)

A: ambulatorios I: internados

*p 0.016 edad respecto a las edades del resto de los hospitales de la Region 2

**p 0.0001 edad respecto a las edades de los cuatro hospitales
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TABLA 2.— Personas con enfermedad cronica avanzada (ECA) en cada hospital segun diagndstico, internado y ambulatorio

ECA Nivel 1 (n 208) HUI HUA HPI HPA HAI HAA HSI HSA
Cancer 13 27 14 - 5 10 1 19
Pulmonar (EPOC) - - 2 5 - 9 - 1
Cardiaca - - 3 3 - 5 3
Neuroldgica - - - 2 1 1 5 4
Hepatica grave 8 - 6 7 2 - 1 -
Renal grave - - - _ _ 3 1 _
Demencia - - 10 3 - 2 3
Pte. geriatrico - - 11 1 1 - 1 _
Pte. con cualquier otra - - 4 - 4 2 4 -
ECA - - 4 - 4 2 4 -
Internado o atendido en - - 1 - - - - _

domicilio con mas
intensidad de lo esperable
Total 21 27 51 18 16 25 20 30

Hospital Udaondo (HU), Htal. Pifiero (HP), Htal. Alvarez (HA), Htal. Santojanni (HS)
A: ambulatorios I: internados, ECA: enfermedades cronicas avanzadas, Pte.: paciente

TABLA 3.— Distribucion de las personas con y sin enfermedad cronica avanzada
(ECA), (Nivel 1) segun la edad y condicion de internado o ambulatorio

Con ECA (n 208) Sin ECA (n 496)
Internados Ambulatorios Internados Ambulatorios

n 108 100 118 378
Edad (mediana) 65.5 63.0 51.0* 53.0*
minimo y maximo 18-96 25-89 18-92 18-94

*p 0.001 con las respectivas condiciones internados y ambulatorios con ECA

TABLA 4.— Personas con enfermedad cronica avanzada (ECA) (Nivel 1), respuesta a pregunta sorpresa positiva
(Nivel 2), situacion NECPAL positivo (Nivel 3), demanda de atencion paliativa (AP) segun pacientes y familiares, y
necesidad de AP segtn los profesionales

HU HP HA HS
(n 88) (n 183) (n 260) (n 173)
HUI HUA HPI HPA HAI HAA HSI HSA
(n 61) (n 27) (n 93) (n 90) (n 38) (n222) (n34) (n139)
Nivel 1: Personas con ECA * 21 27 51 18 16 25 20 30
Nivel 2: Pregunta sorpresa positiva** 20 16 42 10 16 9 18 20
Nivel 3: NECPAL Positivo*** 20 16 42 10 16 9 17 20
Necesidad AP segun profesional**** 8 16 26 6 2 3 7 11
Demanda de AP del paciente**** 3 6 3 - - 1 1 3
Demanda de AP de familiares**** 3 11 7 - 2 1 2 4

Hospital Udaondo (HU), Htal. Pifiero (HP), Htal. Alvarez (HA), Htal. Santojanni (HS)

A: ambulatorios I: internados

*referido al total de pacientes relevados en cada hospital (segun internados o ambulatorios).
**referido al Nivel 1.

***referido al Nivel 2.

AkA Ak,

referido al Nivel 3
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Nivel 1
Listado de personas con enfermedades crénicas avanzadas
Prueba NECPAL

NS

Nivel 2
Pregunta reflexiva sorpresa positiva
(”le sorprenderia que este paciente falleciera en los proximos
12 meses? No”)

N/

Nivel 3
Demanda y necesidad de AP.
Indicadores clinicos especificos de deterioro,
gravedad y progresion

Pacientes NECPAL positivos

Fig. 1.— Método de aplicacién del instrumento NECPAL CCOMS-ICQ®°

Discusion

El principal hallazgo de nuestro estudio exploratorio en
la CABA fue identificar una poblacion con ECA (Nivel 1)
que constituyo el 29.5% (208) de los 704 pacientes in-
ternados y ambulatorios (Tabla 2). Este estudio confirma
estudios previos que identifican la carga del sistema de
salud creada por la ECA y la necesidad de desarrollar
protocolos y sistemas de tratamiento para hacer frente a
la fragilidad y multi-morbilidad, acordes con los cambios
epidemioldgicos del siglo XXI'- 2, Utilizando el NECPAL
CCOMS-ICO®, se detectd que, seglin sus médicos tratan-
tes, no se sorprenderian que aproximadamente 1 de cada
3 de sus pacientes murieran en el proximo afo (Nivel 2)
(Tabla 4). Ademas, 3 de cada 4 (72.1%) con ECA tenian
necesidades no satisfechas de AP. Esto representa una
sustancial proporcion sobre todos los explorados (21.3%).
A diferencia de otros estudios, eran personas jovenes,
mayoritariamente entre 40 y 64 afios (Tablal) y con un
leve predomino de mujeres (52.4%)".

Segun los hospitales y la condiciéon de internado o
ambulatorio, se observé una disminucién variable de la
cantidad que pasaron del Nivel 1 (ECA) al Nivel 2 (ECA

con pregunta sorpresa positiva). Sin embargo, en realidad
no hubo diferencias en el nimero de pacientes en este
Nivel cuando se incorporaron los indicadores clinicos
de fragilidad, progresion y gravedad. Es interesante
resaltar este hecho. Es posible que la impresion de los
profesionales, ante la pregunta sorpresa, sea altamente
predictiva de la condicion Nivel 3, es decir NECPAL
positivo (Tabla 4). Otros estudios indican una alta
concordancia entre la pregunta sorpresa y la presen-
cia de al menos un indicador adicional de la seccion 3
del NECPAL CCOMS-ICO® (indicadores clinicos)™ °.
Esto sugiere que estos parametros podrian ser usados
inconscientemente por los médicos para responder a
la pregunta sorpresa.

Fue posible cotejar la impresion clinica e indicadores
objetivos de ECA (Tabla 5). Los mas frecuentes (impre-
sién clinica de deterioro funcional y nutricional) fueron algo
inferiores a sus analogos objetivos. Los indicadores del
tipo de enfermedades prevalentes fueron los oncoldgicos,
enfermedad hepatica grave y demencia (Tabla 5). En
Gomez Batiste los parametros mas frecuentes en los tres
Niveles de pacientes que incluyen el 85% de los casos,
estuvieron en la seccién 3 del instrumento (indicadores
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clinicos) y los NECPAL positivos cumplian esos criterios
enun 94.4%".

Nuestro hallazgo de 29.5% NECPAL positivos sobre
total explorado (Tabla 4) es algo inferior al hallazgo es-
pafiol sobre el porcentaje de personas con enfermedades
cronicas que se encuentran en los hospitales de agudos
con frecuencias del 35-45%, y del 40-70% en los centros
residenciales®. Catalufia cuenta con una gama completa
de recursos de atencion sanitaria y social, y todas las
personas estan registradas en un centro de atencion
primaria. La CABA no dispone de centros equivalentes
para internaciones de mediana y baja complejidad. En
la Argentina no existen aun estudios que identifiquen ni
caractericen a estos pacientes.

Coincidiendo con estudios similares publicados, ante
la pregunta sorpresa reflexiva, existe un considerable
porcentaje de personas con ECA, en los que el profe-
sional responde que “no se sorprenderia”, y sumando
al menos un indicador clinico positivo de progresion y
gravedad (Nivel 3) se identificaron asi los casos NE-
CPAL positivos'® 7. Esos pacientes, en nuestro estudio,
variaron respecto al Nivel 1 segun fuera su condicion de
internado o ambulatorio y en cada hospital (Tabla 4). La
prevalencia de pacientes oncoldgicos en el Nivel 2 (Tabla
2) solo es valida en términos absolutos, y no es posible
analizar la proporcion entre oncoldgicos y no oncoldgicos
dado que no se tuvo acceso a toda la poblacién de las
regiones sanitarias como en el estudio catalan donde la
proporcion era de 1:7'.
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Un hallazgo importante de nuestro estudio fue que en
el Nivel 1 (n 208) las medianas de edad para todos los
internados con ECA fueron de 65.5 (18-96) y para todos
los ambulatorios 63 (25-89). Se observd una diferencia
significativa (p 0.001) entre la edad y las categorias ECA
(Nivel 1) y ausencia de ECA tanto en internados como en
ambulatorios (Tabla 3). Se trata de personas mas jévenes
que lo publicado sobre pacientes catalanes con ECA y
necesidades de AP que eran mucho mayores (81.4 +12.0
afos) y cuyos dos tercios eran mujeres’.

En esa poblacion mayor de 65 afos, la proporcion de
1.5% con necesidad de AP mencionada se incrementaba
al 8.0% con la edad. La vasta mayoria de pacientes NE-
CPAL positivos (Nivel 3) estaban en sus casas (66.8%) o
en casas de cuidados (19.7%). La media de prevalencia
de NECPAL positivos por cada médico de cabecera fue
de 18" En nuestro estudio solo pudimos considerar a los
pacientes que acudian a hospitales y centros de salud
ambulatorios y esto pone en evidencia la dificultad para
caracterizar a la poblacién dada la fragmentacion del
sistema sanitario argentino'® °. El 83.4% de la poblacién
de la CABA esta afiliada a algun sistema de atencion de la
salud (prepagas, obras sociales, mutuales) pero también
asisten al sistema publico, mientras que el 16.8% solo
tienen acceso a este sistema (incluye el Plan Médicos de
Cabecera). Ademas, un paciente utiliza mas de un recur-
so (hasta 7.6% en 2014) lo que dificulta la identificacion
por sectores o regiones sanitarias'. Los CP tempranos
reducen los ingresos hospitalarios y el uso de recursos

TABLA 5.— Indicadores clinicos de fragilidad, progresion, gravedad™ y tipo de enfermedad cronica avanzada (ECA)
del Nivel 3 (NECPAL positivos)

HU HP HA HS
(n 36) (n 52) (n 25) (n 37)

Indicadores clinicos de fragilidad y progresion  HUI HUA HPI HPA HAI HAA HSI HSA

n 20 n16 n 42 n 10 n16 no9 n17 n 20
Impresion clinica de deterioro nutricional 13 10 25 3 7 2 11 11
Impresion clinica de deterioro funcional 9 12 28 7 8 4 11 14
Indicadores nutricionales 17 12 28 3 8 2 12 12
Indicadores funcionales 10 12 31 8 11 4 15 14
Otros indicadores clinicos 1 6 1 1 2 3 1
Indicador psicolégico 5 11 17 6 3 4 5 13
Necesidad de cuidados complejos, 7 1 26 3 9 3 13 8
intensos en institucion o domicilio
Indicador de enfermedad oncoldgica 11 16 12 - 3 - 14
Indicador de enfermedad pulmonar crénica - - 1 2 - 1 - -
Indicador de enfermedad cardiaca crénica - - 3 1 - - 4 -
Indicador de enfermedad neuroldgica crénica - - - - 1 - 2 2
Indicador de enfermedad hepatica grave 7 - 5 1 2 - - -
Indicador de demencia - - 7 - 3 - 2 2

Hospital Udaondo (HU), Htal. Pifiero (HP), Htal. Alvarez (HA), Htal. Santojanni (HS)

A: ambulatorios I: internados
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sanitarios innecesarios®. En la CABA fue publicada la
creacion de un Programa de CP en 2010 pero aun no se
ha implementado®.

En el estudio de Gomez Batiste se encontré que las
comorbilidades (Charlson > 2) estaban presentes en el
66.4% de los pacientes NECPAL positivos '®. En nues-
tros pacientes del Nivel 3 los indices fueron del 98.9% en
internados y de 98.2 % en ambulatorios (Tabla 6).

En el estudio catalan de 2014, se analiz6 por primera
vez la prevalencia de aquellos con necesidades de AP
en la poblacién general. Para ello se utilizd el NECPAL
CCOMS-ICO®, basado en instrumentos britanicos si-
milares, actualmente validado al espafiol y al contexto
socio cultural latino?'%. No es un instrumento de caracter
prondstico, ni que indique la intervencion de equipos
especificos, ni que limite necesariamente otros tipos de
enfoques concomitantes® 26,

En ese estudio se exploré todo el sistema sanitario
(hospitales, residencias, comunidad) identificando una
proporcion de 20-25% de pacientes con necesidades de
AP por cada médico de familia® ¢. Esto se debe principal-
mente a la condicion de fragilidad y los indicadores clini-
cos generales de ECA'" El reconocimiento que nuestros
pacientes de la poblacion de la CABA afectados por ECA
son relativamente jévenes (Tabla 3), implicaria ademas un
impacto social y econémico dado que se trata de personas
laboralmente activas. Este aspecto social asi como los
recursos para el cuidado de estas personas deberia ser
explorado en futuros estudios.

Comparada con el resto del pais, en la CABA la tasa
bruta de mortalidad anual supera por casi 3 puntos a la
media nacional (10.3/1000 habitantes)?”. La capacidad
de dar respuesta en CP resulta solo parcialmente satis-
factoria respecto a las necesidades planteadas por esta
poblacién? En este contexto se presume que existe una
necesidad de AP no identificada ni satisfecha, sobre todo
en la poblacién > 64 afios®.
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Con respecto al tipo de ECA se observa que en el HU
(Tabla 2), por ser un hospital monovalente de gastroen-
terologia, la prevalencia se reparte entre los pacientes
oncoldgicos y con hepatopatias crénicas. En los otros
hospitales generales de la RS 2 se pueden ver la presencia
de enfermedad oncoldgica, cardiaca cronica, pulmonar
cronica, hepatopatias cronicas, demencias, pacientes
geriatricos y neuroldgicos distribuidos en internados y
ambulatorios. Llama la atencién que solo registramos
un paciente internado o atendido en domicilio con mas
intensidad de lo esperable (intensificacion de los cuidados
basales o internaciones urgentes por ECA en el ltimo afo)
y esto es debido a que el uso de los recursos sanitarios no
esté registrado adecuadamente como para ser evaluado.

En el estudio de Gomez Batiste y col.’, la fragilidad y la
demencia fueron las condiciones clinicas mas comunes,
seguidos por el cancer y las insuficiencias organicas. Esto
era mayor en mujeres. Estos hallazgos coincidieron con
los estimados en estudios previos del mismo autor®. La
combinacién de declive funcional y nutricional, la fragili-
dad grave, los sindromes geriatricos (caidas, depresion,
delirio, inmovilidad, deterioro cognitivo, incontinencia,
pérdida de la autonomia, entre otros), la demencia, la
multimorbilidad y el uso de los ingresos urgentes y hospi-
talarios crean un grupo de pacientes cronicos complejos
que representan 2 'y 5% de la poblacion total' 3. Si bien
las poblaciones no son comparables, los 150 individuos
NECPAL positivos (Nivel 3) identificados en nuestro tra-
bajo se podrian beneficiar de una AP oportuna.

En el mundo unos 40 millones de personas tienen
necesidades de AP por afio® 3. Los métodos para la esti-
macioén de esta poblacién son variables y suelen basarse
en las cifras de mortalidad®. El 80% de las muertes por
ECA se producen en paises de ingresos bajos y medios
y en igual nimero para hombres y mujeres?.

El concepto més flexible de “prondstico de vida limi-
tado”, asi como el de “trayectoria” evolutiva en crisis,

TABLA 6.— Indice de comorbilidades de Charison' del Nivel 3

Hospitales Internados Ambulatorios Total
CH n CH n CH n
(mediana) (mediana) (mediana)

HU 6.00 20 8.00 16 7.50 36
HP 5.00 42 4.50 10 5.00 52
HA 5.00 16 6.00 9 5.00 25
HS 5.00 17 8.00 20 6.00 37
Total* 5.00 95 7.00 55 6.00 150

Hospital Udaondo (HU), Htal. Pifiero (HP), Htal. Alvarez (HA), Htal. Santojanni (HS)

CH: indice de Charlson

*mediana calculada con base en cada una de las medianas de los pacientes segun hospital y

condicion
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tiene como objetivo mejorar la calidad de vida, segun las
necesidades, en cualquier momento de la evolucion (no
vinculado necesariamente con prondstico), y en todos los
servicios de salud?? 2326,

En nuestro estudio se observo que los médicos no se
sorprenderian de que aproximadamente 2 de cada 3 de
sus pacientes con ECA murieran en el proximo afio (Tabla
4). Sin embargo, solo en algo mas de la mitad de los ca-
sos NECPAL positivos (Nivel 3) consideraron que tenian
necesidades de AP. Cabe destacar que se identifico esta
necesidad para la totalidad de los pacientes del HUA, lo
cual podria asociarse a que todos eran oncolégicos don-
de la AP es mas aceptada por los médicos y el hospital
cuenta con un reconocido servicio de Cuidados Paliativos.

En el estudio de Gémez Batiste entre los pacientes
NECPAL positivos, la demanda de AP fue solicitada por el
26.6% de los familiares y el 5.6% de los pacientes, en tanto
que los profesionales de la salud identificaron esta necesidad
en el 15.5% de ellos'. En coincidencia, en nuestro estudio la
demanda de AP (Tabla 4) es muy baja llegando a ser nula
en HAl y HPA. Los médicos consideran el diagndstico de
una enfermedad potencialmente mortal como punto clave
en la trayectoria de la enfermedad. Sin embargo, esto no
significa automaticamente para ellos que un paciente nece-
site AP, En Catalufia hubo un grado moderado de acuerdo
entre médicos y enfermeros en las poblaciones del Nivel 2.
La participacion de enfermeria fue esporadica en nuestro
estudio y por ello no fue incluida en los resultados.

Gracias a una detallada categorizacion de las condi-
ciones relevantes de la AP, a diferencia de otros autores,
Higginson y Gémez-Batiste tienen en cuenta (de diferen-
tes formas) la prevalencia de los sintomas y/o condiciones
cronicas y cuidados domiciliarios®® 34, En la CABA la
falta de informacion respecto a la prevalencia de estos
enfermos no permite dar una respuesta adecuada a sus
necesidades, asi como decidir el momento méas oportuno
para incluir la discusion del cuidado de fin de vida?.

Nuestra investigacion no fue poblacional puesto que
se focalizd en explorar en la poblacion accesible en solo
2 de las 4 regiones sanitarias de la CABA. Otra debilidad
del estudio es que al estratificar la poblacion segun los
hospitales y la condicion de internados o ambulatorios,
las bases no son lo suficientemente robustas para realizar
estimaciones estadisticamente significativas.

El estudio no se realizé con la participacion del 100%
de profesionales de los hospitales o centros de salud in-
volucrados y dependio del nivel de compromiso por parte
de los participantes. Dado que el instrumento utilizado
es un inductor reflexivo sobre el tema, esto podria ser un
sesgo del estudio.

Sin embargo, la comprension de la necesidad de AP
es esencial en la planificacién de los servicios sanitarios.
Con el NECPAL CCOMS-ICQO®, no utilizado aun en el
pais, se logré poner en evidencia esta realidad sanitaria
no cuantificada y se espera avanzar en futuros estudios
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con vision territorial y comunitaria. Acorde con la ley de
los derechos del paciente se propone la integracion tem-
prana de la AP para mejorar el manejo de los sintomas,
mejorar la calidad de vida y prolongar la supervivencia de
las personas con enfermedades crénicas avanzadas®s?’.
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INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®

(Necesidades Paliativas)

WHO COLLABORATING CENTRE
PUBLIC HEALTH PALLIATIVE
CARE PROGRAMMES

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

éPara qué sirve el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®?

— Se trata de una estrategia de identificacion de enfermos que requieren medidas paliativas, especialmente en
servicios generales (Atencion Primaria, servicios hospitalarios convencionales, etc.)

— La intencién del instrumento NECPAL CCOMS-ICO® es identificar enfermos que requieren medidas paliativas de
cualquier tipo

— Una vez identificado el paciente, hay que iniciar un enfoque paliativo consistente en la aplicacién de las
recomendaciones que se explicitan en los 6 Pasos para una Atencion Paliativa (ver mas adelante)

— La identificacion de esta situacion no contraindica ni limita medidas de tratamiento especifico de la
enfermedad si estan indicadas o pueden mejorar el estado o la calidad de vida de los enfermos

— Las medidas paliativas pueden ser implementadas por cualquier equipo en cualquier servicio de salud

éPara qué NO sirve el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®?

Para determinar el prondstico ni la supervivencia

— Para contraindicar, necesariamente, la adopcion de medidas de control de la enfermedad ni el tratamiento de
procesos intercurrentes

—  Para definir el criterio de intervencion de equipos especificos de cuidados paliativos, intervencion que, en todo caso,
vendra determinada por la complejidad del caso y de la intervencion propuesta

- Para rechazar medidas terapéuticas curativas proporcionadas que puedan mejorar la calidad de vida

&A quién hay que administrar el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®?
A personas con enfermedades cronicas evolutivas avanzadas, con los diagndsticos y situaciones que a continuacion se
relacionan:
- Paciente oncoldgico especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad pulmonar crénica especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad cardiaca cronica especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad neuroldgica crénica (incluyendo AVC, ELA, EM, Parkinson, enfermedad de
motoneurona) especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad hepatica crénica grave especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad renal crénica grave especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con demencia especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente geriatrico que, a pesar de no padecer ninguna de las enfermedades antes citadas, esta en situacién de
fragilidad particularmente avanzada
- Paciente que, a pesar de no ser geriatrico ni sufrir ninguna de las enfermedades antes citadas, padece alguna
otra enfermedad crénica, particularmente grave y avanzada
- Paciente, que sin estar incluido en los grupos anteriores, Ultimamente ha precisado ser ingresado o atendido
domiciliariamente con mas intensidad de la esperable

éQué se considera una identificacion positiva?
Cualquier paciente con :
- Pregunta Sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA, y
- Al menos otra pregunta (2, 3 ¢ 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo con los criterios establecidos

éQué son los 6 Pasos para una Atencion Paliativa?
Son las recomendaciones basicas para la atencion paliativa de los enfermos identificados, que se resumen en:
1. Identificar Necesidades Multidimensionales
2. Practicar un Modelo de Atencion impecable
3. Elaborar un Plan Terapéutico Multidimensional y Sistematico (Cuadro de Cuidados)
4, Identificar valores y preferencias del enfermo: Etica Clinica y Planificacion de Decisiones Anticipadas (Advance Care
Planning)
5. Involucrar a la familia y al cuidador principal
6. Realizar gestion de caso, seguimiento, atenciones continuada y urgente, coordinacién y acciones integradas de
servicios
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INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®

(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores

éLe sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12 meses? No Si

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD? - explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afirmativa

Eleccion / demanda: ¢éel paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, S'
explicita o implicitamente, la realizacion de tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, I No
proponen limitacién del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa?
- . . . - . . . . L4
Necesidad: éconsidera que este paciente requiere actualmente medidas paliativas o tratamientos S| No

paliativos?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION - explore la presencia de cualquier de los
siguientes criterios de severidad y fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los tltimos 6 meses:
Severidad: albimina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacién aguda S’
Progresion: pérdida de peso > 10% I
Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso / severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

No

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los altimos 6 meses:
Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 ¢ Karnofsky < 50%) ,
Progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a pesar de intervencion S| No
terapéutica adecuada
Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, intenso / severo, progresivo, irreversible y no
relacionado con proceso intercurrente

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los siguientes, en los tltimos 6
meses:
Ulceras por declibito persistentes (estadio III — IV) SI’

Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (> 1) No
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistente
Caidas (> 2)
’
Presencia de distress emocional con sintomas psicolégicos sostenidos, intensos/severos, progresivos y S| No

no relacionados con proceso intercurrente agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes: ,
2 6 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios por S| No
enfermedad crénica en el ultimo afio
Necesidad de cuidados complejos / intensos continuados, bien sea en una institucion o en domicilio

r
Comorbilidad: > 2 patologias concomitantes Sl No

1 En el contexto mediterraneo/latino, donde la autonomia del propio enfermo es menos manifiesta que en el anglosajén/norte-europeo, es
frecuente que sea la familia 0 miembros del equipo los que pueden solicitar limitacion del esfuerzo terapéutico o mediadas paliativas, o ambas
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4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS - explore la
presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes patologias seleccionadas

r
ENFERMEDAD ONCOLOGICA (sdlo requiere la presencia de un criterio) Sl No

Diagnostico confirmado de cancer metastasico (estadio IV) y en algunos casos —como en las neoplasias de pulmdn, pancreas, gastrica
y esofégica- también en estadio III, que presenten: escasa respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, brote evolutivo en
transcurso de tratamiento o afectacion metastasica de 6rganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva, etc.)

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

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

7
ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o0 mas de los siguientes criterios) S| No

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento 6ptimo bien tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las pruebas), criterios de obstruccion
severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente
realizando este tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

’
ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) S| No

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio III 6 1V, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no revascularizable
Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

En caso de disponer de ecocardiografia: fraccion de eyeccidn severamente deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)
Insuficiencia renal asociada (FG < 30 |/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica, recurrentes (> 3 Gltimo afio)

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (sdlo requiere la presencia de un criterio) Sl No

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

Durante la fase crénica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas
antidisfagia), infeccién urinaria de vias altas (pielonefritis) de repeticion (>1), fiebre recurrente a pesar de antibidticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), Ulceras per declbito estadio 3-4 refractarias 0 demencia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,

r
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) Sl No

Deterioro progresivo de la funcion fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento dptimo
Sintomas complejos vy dificiles de controlar

Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse

Disfagia progresiva

Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sblo requiere la presencia de un criterio) S| No

Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),
puntuacion de MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o
hemorragia digestiva alta por hipertension portal persistente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscépico y no candidato a
TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante

Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

v
ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sdlo requiere la presencia de un criterio) S| No

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

r
DEMENCIA (presencia de dos 0 mas de los siguientes criterios) Sl No

Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6¢), aparicion de incontinencia doble
(GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 0 menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria ) en los Gltimos 6 meses, a pesar de
intervencion terapéutica adecuada (no valorable en situacién hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad para
tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibirdn nutricion enteral o parenteral

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo)



	139-147-Med76-3-6428-Tripodoro
	anexo6428

