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Resumen portada: Una parte importante de los pacientes con enfermedades crénicas complejas
no oncoldgicas requiere una aproximacion precoz de cuidados paliativos, por lo que es importante
sistematizar la identificacion de éstos y reconocer sus multiples necesidades para un abordaje
temprano e integral.
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La definicion de Cuidados Paliativos ha ido transformandose en el tiempo, pasando de ser una
atencion especializada enfocada en pacientes con enfermedades terminales de acuerdo a su
prondstico, a un modelo de atencion entregado en cualquier nivel de atencion, cuyo objetivo es
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias, incorporando a las personas con
enfermedades cronicas progresivas y complejas, para prevenir y tratar el dolor y otros problemas
del area fisica, psicosocial y espiritual.’®

A nivel mundial existe una gran necesidad de cuidados paliativos (56,8 millones de personas en
2017), la mayoria de edad avanzada (70 afios o mas), con enfermedades crénicas no transmisibles
(no oncoldgicas), y de paises de bajos y medianos ingresos.* En Chile no existen datos sobre este
aspecto, pero se sabe que a nivel latinoamericano se encuentra bien posicionado por la existencia
desde el 2005 de las Garantias Explicitas en Salud (GES) de alivio del dolor y cuidados paliativos
por cancer avanzado, por una buena distribuciéon de opioides (indicador de acceso a cuidados
paliativos) y la posicién N°27 en el mundo (primero de Latinoamérica) en el indice de calidad de
muerte (que evalud el desarrollo de cuidados paliativos, recursos humanos, acceso, calidad del
cuidado y participacién de la comunidad).>’

Sin embargo, las personas con enfermedades crénicas, no incluidas en el GES, podrian requerir
cuidados con mirada paliativa durante la trayectoria de su condicion, siendo posible identificarlos y
manejarlos en atencion primaria (APS).5°

Identificacion de necesidades paliativas

En el modelo observado en la figura 1, se promueve la identificacion precoz de la situacion de
enfermedad avanzada que conducira al final de vida, determinada por la primera transicién, desde
donde se realiza una aproximacion paliativa progresiva. La segunda transicion, dado por la
situacién de muerte proxima, determina un enfoque paliativo exclusivo, pero es mucho mas tardio
en responder a las diversas necesidades de los pacientes y sus familias.'®"

Figura 1. Fases del cuidado y transiciones en cronicidad y pacientes terminales.®"
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El ingreso temprano a cuidados paliativos ha mostrado una tendencia a mejorar la calidad de vida y
disminuir la intensidad de sintomas a 3 meses de la intervencién, con baja calidad de la
evidencia.'? Por otro lado, los clinicos tienden a tener una mirada mas optimista del pronostico,
sobrestimando la sobrevida, por lo que se requieren herramientas para una mejor identificacion de
los pacientes con necesidades paliativas.'

Si bien existen multiples instrumentos que han sido utilizados en APS, se recomienda utilizar la
herramienta NECesidades PALiativas (NECPAL)-CCOMS-ICO 3.1®, puesto que fue validado en
Chile mediante la adaptacion cultural y evaluacidon de su confiabilidad, validez de contenido y
factibilidad." Esta prueba fue desarrollada en Catalufia, se basa en dos instrumentos (Supportive
and Palliative Care Indicators Tool — SPICT y Prognostic Indicator Guidance at the Gold Standards
Framework — GSF PIG) y combina la pregunta sorpresa con indicadores clinicos de severidad y
progresion.' En este |link se encuentra disponible el instrumento NECPAL-Chile para su descarga.
La pregunta sorpresa (PS) consiste en responder la pregunta “;Le sorprenderia que este
paciente muriese a lo largo del préximo afo?”, siendo positiva si la respuesta es “no” (es decir, no
me sorprenderia que el paciente muriese dentro de un ano). Esta Unica pregunta ha demostrado
tener por si sola una sensibilidad del 67% (95% IC 55,7 — 76,7) y especificidad de 80,2% (95% IC
73,3 — 85,6%) para reconocer a personas con necesidades paliativas, ahora bien, utilizando como
gold standard la sobrevivencia entre 6 y 18 meses."®

Un NECPAL se considera positivo cuando la PS es positiva junto a 1 0 mas de los 9 criterios, que
se resumen a continuacion:

Multimorbilidad
> 2 enfermedades: Cancer,
enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, insuficiencia cardiaca,
enfermedad renal crénica.

Demanda
Expresion de limitaciéon de
esfuerzo terapéutico o
atencion paliativa del
paciente, familia o equipo.

Sindromes geriatricos
= 2 de los siguientes por > 6
meses: Caidas, ulceras por
presion, disfagia, delirium,
infecciones a repeticion.

Declive funcional Sintomas persistentes Uso de recursos

Deterioro de Karnofsky o
Barthel >30% o pérdida
de = 2 actividades

= 2 sintomas persistentes o
refractarios en cuestionario
de Evaluacion de Sintomas

= 2 hospitalizaciones urgentes o no
planificadas en ultimos 6 meses o
aumento de demanda/intensidad de

basicas de la vida diaria. de Edmonton. intervenciones.

Indicadores especificos
De severidad y/o progresion de
enfermedad.

Declive nutricional
Pérdida de peso >10%.

Dependencia severa
Barthel <20 o Karnofsky <50.

La aplicacion del NECPAL debe realizarse por profesionales médicos o de enfermeria, quienes
responden sin necesidad de exploraciones complementarias y teniendo un conocimiento previo del
paciente. EI NECPAL (+) activa la visién paliativa para la instauracion progresiva y gradual de este
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enfoque, por lo que no contraindica tratamientos curativos ni indica la necesidad de un equipo
especializado en cuidados paliativos.'"

Evaluacién de necesidades

Una vez identificado el paciente, es relevante realizar una evaluacion multidimensional, para poder
otorgar una atencion integral y centrada en la persona, con el objetivo final de mejorar la calidad de
vida, entendida como la posibilidad de vivir experiencias gratificantes independiente de la situacién
funcional.'®

Esta evaluacién se basa en los aspectos que incorpora la Teoria del Dolor Total, en que se
reconoce que el individuo que sufre no sélo experimenta dolor fisico, sino que ademas existe
sufrimiento en los ambitos psicoldgico, social y espiritual.’

a. Evaluacion fisica
Ademas de la revision de los antecedentes de salud, es relevante evaluar los sintomas y la
funcionalidad:

- Evaluacion de sintomas: En enfermedades oncolégicas y no oncologicas en etapas
avanzadas los sintomas suelen ser similares, coexistiendo en promedio 11 sintomas en el
mismo paciente, entre ellos: fatiga, dolor, anorexia, disnea, nauseas, vomitos, diarrea,
constipacién, insomnio, confusion, ansiedad, animo bajo, boca seca, prurito.?° Debido al
bajo reporte por parte de los pacientes y la subestimacién por los clinicos en cuanto a
frecuencia, severidad y distrés asociado a los sintomas, se recomienda usar la escala de
Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS), que incluye 10 escalas visuales de 9
sintomas y un décimo sintoma que anade el paciente (Figura 2). Este cuestionario puede
ser completado por el paciente, o bien un familiar o personal sanitario cuando el deterioro
de éste lo incapacite para responder, segun el promedio de intensidad del sintoma en las
Gltimas 24 horas.?!

Posteriormente, cada sintoma debe evaluarse en cuanto a sus caracteristicas especificas
(frecuencia, inicio, factores que lo modifican, duracién, etc.) y al impacto global, ademas
del impacto en lo funcional, psicoldgico, espiritual y familiar.
La aplicacion seriada del ESAS permite realizar un seguimiento del control de sintomas y
evaluar la utilidad de las medidas implementadas para ello.

Figura 2. Cuestionario Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)?
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- Evaluacién funcional: Es fundamental conocer el grado de dependencia y autonomia ya
que la funcionalidad es reflejo de la repercusién de la enfermedad y su progresion, ademas
de asociarse con el prondstico. Existen diversas escalas para la evaluacion funcional, una
de ellas es la de Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), que va de 0 (vida normal)
a 5 (muerte), dependiendo del grado de actividad, la deambulaciéon y el autocuidado
(Figura 3). Otra muy utilizada es la Karnofsky Performance Status (KPS), que consiste en
una escala categorica discontinua del 100 (vida normal) al 0 (muerte) segun la actividad, el
trabajo y la capacidad de cuidar de si mismo, ademas de la necesidad de hospitalizacion,
lo que a veces dificulta la clasificacion (Figura 4). Para remediar ese inconveniente, la
Palliative Performance Scale (disponible el link) es una adaptacion de la KPS disefada
para pacientes en etapa terminal, e incorpora la evaluacién de la ingesta y el nivel de
conciencia, sin considerar criterios de hospitalizacion.?' Estas tres escalas tienen una
buena correlacion entre si.

También pueden utilizarse otras escalas, como el indice de Barthel, que evalta las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

Figura 3. Escala ECOG?


https://www.vnshealth.org/for-professionals/patient-referrals/referring-to-hospice-care/palliative-performance-scale-pps/

Grado ECOG

0 Actividad normal sin restriccion ni ayuda

1 Actividad restringida. Deambula

2 Incapacidad para cualquier actividad laboral. Menos del 50% del
tiempo encamado

3 Capacidad restringida para los cuidados y el aseo personal. Mas
del 50% del tiempo encamado

4 Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo. El 100% del
tiempo encamado

5 Difunto

Figura 4. Karnofsky Performance Status?'

100 Actividad normal. Sin sintomas. Sin indicio subjetivo de
enfermedad

90 Capaz de desarrollar una actividad normal. Sintomas de
enfermedad minimos

80 Actividad normal con esfuerzo. Algunos sintomas de enfermedad
subjetivos

70 Puede cuidar de si mismo. Incapaz de desarrollar su actividad
normal

60 Requiere asistencia ocasional pero es capaz de cuidar de si
mismo

50 Requiere asistencia considerable y frecuente atencién médica

40 Requiere asistencia médica especial

30 Gravemente inhabil. Requiere hospitalizacién. No se prevé una
muerte inminente

20 Muy enfermo. Hospitalizacién necesaria. Es preciso tratamiento
de soporte activo

10 Moribundo. Terminal

0 Difunto

Esta escala permite estratificar a los pacientes en 3 niveles: a) vida normal, no
necesita cuidados especiales (100-80); b) incapacidad laboral pero capacidad
de autocuidado (70-50), y ¢) incapacidad para el autocuidado, precisa
atencién institucionalizado o similar (40-0).

b. Evaluacién psicolégica'®
Incluye la revision del aspecto cognitivo, las reacciones emocionales y de adaptacion a la
enfermedad, junto con distinguir la presencia de trastornos del animo o de ansiedad y delirium. Se
resumen los aspectos mas relevantes de esta evaluacion:

Adaptacion | El enfrentarse a una enfermedad potencialmente mortal suele vivirse como un
ala hecho traumatico y catastréfico inicialmente, generando un proceso de
enfermedad | adaptacién donde pueden presentarse diversas reacciones psicologicas
(negacion, resignacion, agresividad, aceptacion, tristeza, etc.). La adecuada
adaptacioén se asocia a bienestar emocional, espiritual y funcional.

Grado de Conocer qué sabe, cuanto sabe y qué significado le da a la informaciéon que
informacioén | tiene, ayuda a entender las diversas reacciones y la toma de decisiones del
paciente.




Evaluacién Es fundamental para adecuar el tratamiento y las decisiones en salud, por
cognitiva ejemplo, en el ajuste de farmacos que puedan precipitar delirium. Pueden
aplicarse test para una aproximacion mas objetiva, existiendo multiples
herramientas disponibles. En Chile se encuentran validados el Mini-Mental y el
test de Pfeffer, pero no en pacientes con enfermedades avanzadas.?

Existe infradiagnéstico del deliium en pacientes avanzados, catalogandose
erroneamente como depresion o fatiga, por lo que debe sospecharse para poder
identificar potenciales precipitantes y realizar un manejo adecuado. Se puede
utilizar la herramienta Confussion Assessment Method (CAM), validado en
pacientes en cuidados paliativos.

Trastorno Es habitual que los pacientes que se enfrentan a enfermedades graves
depresivoy | reaccionen con tristeza, desanimo y angustia, e incluso ansiedad ante la
trastornos incertidumbre de la evolucion, de los tratamientos, efectos adversos, etc. Se
ansiosos deben diferenciar los estados normales de ansiedad y depresién de los

trastornos, en donde la intensidad o la duracién de los sintomas es excesiva y
generan deterioro en la funcionalidad de la persona. Los criterios del CIE-10 o
DSM 5 orientan estos diagndsticos.

c. Evaluacion social
No sélo sufre el enfermo, sino que también su familia y cuidadores, que acompafian durante el
proceso desde que se presentan los primeros sintomas, posteriormente en el cuidado y finalmente
en la muerte. En esta evolucién puede existir sobrecarga y también sufrimiento en todos los
aspectos en los familiares.
Se debe evaluar la estructura familiar, los estilos de comunicacion, la adaptacion a la crisis, y
considerar los aspectos econdmicos, ya que muchas veces existen cambios en el ingreso familiar y
aumento en los gastos. No olvidar aspectos como la conspiracién/cerco del silencio (ocultamiento
de informacién al paciente) y la claudicacion familiar (respuesta inadecuada a las necesidades del
paciente).'®23
En relacion con lo laboral, en julio del 2021 se aprobd la ley N° 21.309 que establece que afiliados
y pensionados calificados como enfermos terminales, catalogados como NECPAL-Chile positivo,
tienen derecho a pensién anticipada (calculada para 12 meses) y al retiro de fondos de AFP (del
excedente de esos 12 meses de pensidn).?® Para hacer efectivo este beneficio, se debe realizar el
tramite a través de la AFP correspondiente.

d. Evaluacion espiritual

La espiritualidad no es lo mismo que la religion, pero puede incluir un componente religioso, y esta
vinculada con el significado y propésito de la persona. A veces pueden surgir preguntas
existenciales por parte del paciente que invitan a profundizar la evaluacion espiritual, o bien la
presencia de simbolos religiosos pueden abrir esta puerta.'®® Sin embargo, también se puede
explorar de forma dirigida a través de cuestionarios, uno de ellos es el Cuestionario del Grupo
Espiritual SECPAL (GES, disponible online) que contiene preguntas abiertas iniciales para facilitar
la conversacion, y posteriormente 8 afirmaciones en que el paciente debe valorar en qué grado se
siente identificado. Se debe recordar al paciente que no existen respuestas correctas o incorrectas
y que el objetivo es generar reflexion y dialogo, mas que obtener todas las respuestas
categdricas.®

La valoracion espiritual no so6lo pone en evidencia las necesidades, sino que también surgen
recursos espirituales que pueden contribuir a mejorar la calidad de vida de estos pacientes,
promoviendo el reconocimiento de la persona, su dignidad y transcendencia.

Conclusiones
e El reconocimiento de los usuarios con necesidades paliativas puede contribuir a disminuir
la brecha existente entre los requerimientos y la real cobertura del sufrimiento asociado a
la salud, visto como el sufrimiento que no puede aliviarse sin intervencion de salud y que
compromete el estado fisico, social, espiritual y emocional.


https://www.redpal.es/wp-content/uploads/2019/01/Cuestionario-GES.pdf

La herramienta NECPAL, validada en nuestro pais, podria contribuir a mejorar la calidad de
vida y disminuir la intensidad de sintomas, al permitir la activacién temprana de la mirada
paliativa, es decir, la instalacién progresiva de este enfoque, en coexistencia con el
enfoque curativo y sin la necesidad de un equipo especializado.

La evaluacion multidimensional de los aspectos fisico, psicolégico, social y espiritual,
realizada de forma continua, permite realizar un plan de accién individualizado, ajustandolo
segun la evolucion de los diversos aspectos, y generar un proceso de decisiones
anticipadas.

En esta valoracion participa todo el equipo de salud, donde la atencidn primaria tiene un rol
central en llevarlo a cabo, por la proximidad con el paciente y su entorno, la posibilidad de
continuidad y su mirada centrada en la persona. Sin embargo falta formacion vy
capacitacion para la dedicacion a cuidados paliativos y fin de vida en APS, lo que se
espera que mejore con la Ley N° 21.375 de cuidados paliativos universales que entré en
vigencia en marzo del 2022.
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