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INTRODUCCION

Las enfermedades terminales y los pacientes con una condicion de vida limitada
se incrementan de forma importante afio tras afo. El aumento de muertes por
patologias incurables ha creado nuevos retos para el sistema de salud publica de
nuestro pais.

El manejo correcto de los Cuidados Paliativos exige un enfoque multidimensional y
multidisciplinario de las enfermedades terminales. Los Cuidados Paliativos tienen
como objetivo el control de los signos y los sintomas en la persona con
enfermedad terminal.

Los Cuidados paliativos surgieron en Inglaterra, debido a la presiéon de los
pacientes que no conseguian aliviar sus sintomas a pesar de los multiples
tratamientos utilizados (cirugia, quimioterapia, radioterapia, etc.). La premisa
principal era: “Cuando el médico no puede curar, siempre debe aliviar’.

Las enfermedades terminales producen gran ansiedad tanto en los pacientes
como en los familiares. Por lo tanto, el equipo de atencidén en Cuidados Paliativos
se convierte en un apoyo, durante toda la enfermedad y en el proceso de duelo.

En Costa Rica, el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos
(CNCDCP) atiende a las personas con este tipo de enfermedades. Estos
pacientes se enfrentan a situaciones de emergencia dificiles de manejar en el
hogar. Pero que, en algunas ocasiones, no cuentan con la posibilidad de consultar
al CNCDCP por tener un horario limitado (lunes a jueves de 7am a 4pm y viernes
de 7am a 3pm). EI CNCDCP es un centro especializado en el manejo paliativo
por ello es el lugar ideal para el manejo de las emergencias de esta indole.

Este estudio se propuso investigar sobre las demandas de pacientes y familiares
del Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos que requirieron
atencion en otros centros por presentarse fuera del horario diurno.  Se analizé si
existio deficiencia en la atencion de las mismas debido al horario de atencion del
Centro y de esta forma se podra recomendar un mecanismo a través del cual se
cubran estas necesidades no atendidas.

Este trabajo se realizé a través de una entrevista estructurada via telefénica a una
muestra de 79 personas quienes llamaron a la Linea del Dolor en los meses de
octubre y noviembre del 2004. El objetivo del trabajo fue determinar si existe la
necesidad de ampliar el horario de atencién a los pacientes, esto dependié de si
existen o no demandas que no fueron cubiertas con el horario.



CAPITULO I: MARCO CONTEXTUAL



Antecedentes

1.1 En el ambito mundial

Hasta el siglo XVIII la mayoria de los cuidados médicos se relacionaban con la
disminucién de los sintomas, mientras la historia natural de las enfermedades
seguia su curso hasta la recuperacion o la muerte. Para los afios 1900s los
médicos y pacientes, por igual, se habian interesado en la busqueda de las
causas Y finalmente a la cura de las enfermedades. En esta nueva direccion los
sintomas tomaron un lugar secundario en el tratamiento de los padecimientos. El
tratamiento dirigido a los sintomas disminuy6. Para la segunda mitad del siglo XX
se vio un cambio con el inicio de movimiento de Hospicios, los cuales se dedicaron
a la atencion inmediata de la miseria y el sufrimiento asociado a la ciencia médica
y una busqueda constante de procedimientos para curar (Doyle, 1994).

La idea de lo que constituye una buena muerte se ha ido desarrollando desde la
prehistoria. Se pueden encontrar ritos funebres desde hace mas de cincuenta mil
afnos, asi se puede ver desde hace cuanto la humanidad se despide de sus seres
queridos bajo un sentimiento de duelo y una esperanza de la vida después de la
muerte (Doyle, 1994).

Los ritos pueden ser también detectados durante la edad media. A inicios de este
periodo la participacion del enfermo era mucho mas activa en todo el proceso de
muerte. Se puede observar durante esta época que los cementerios eran lugares
publicos donde los vivos estaban tan familiarizados con los muertos como con la
idea de su propia mortalidad. (Doyle, 1994).

Gradualmente durante la edad media, modificaciones sutiles dieron un sentido
mas dramatico y personal a esta familiaridad tradicional. Un énfasis creciente en el
Ultimo Juicio y la muerte como el fin de la vida, juntos con un interés macabro en
la descomposiciéon del cuerpo fisico dieron un enfoque mas temido a la idea de la
muerte. El miedo a la pérdida de la identidad fisica y emocional tomé el lugar de la
familiaridad que caracterizaba este proceso final (Doyle, 1994).

Se rastrea en el siglo XIX una exageracion del proceso de duelo, demostrando un
nuevo miedo tanto a la muerte de uno mismo como a la muerte de los otros. Se
origina asi el culto a las tumbas y a los cementerios como lo conocemos hoy. A
partir de aqui se empieza a ver la muerte como algo vergonzoso, prohibido, algo
para ser escondido de los demas. La muerte se convirtio en tabu (Sociedad
Espariola de Oncologia Médica, 2003).

1.1.1 El inicio de los hospicios
Gracias al aporte de la Mme. Jeanne Garnier en Lyon, Francia en 1842, se inici6

el uso de la palabra hospicio para lugares dedicados exclusivamente a la atencion
de personas en proceso de muerte. Poco a poco se desarrollaron otros hospicios



en Europa. Alrededor de 1889, inici6 este movimiento en Nueva York, Estados
Unidos (Doyle, 1994).

La palabra Hospice dice mucho de la historia y el caracter de los cuidados
paliativos, o la medicina paliativa, como también se conoce a este tipo de terapia
(aunque seria mas correcto hablar de actitud terapéutica que de un tipo de terapia
especifico) (Sociedad Espariola de Oncologia Médica, 2003).

En 1967 se inicido la planificacion del primer hospicio moderno: Hospicio St,
Christopher’s, en Londres, bajo la directriz de Madame Cicely Saunders, una
médica que habia sido enfermera durante la Segunda Guerra Mundial (Sociedad
Espariola de Oncologia Médica, 2003). A partir de este momento se continud
propagando el interés sobre los cuidados paliativos a nivel mundial.

En 1974 a nivel mundial se tratd6 de buscar consenso en cuanto al manejo del
dolor y cuidados paliativos por medio de la Asociacion Internacional para el
Estudio del Dolor (IASP, 2004).

En 1975, se abrid el primer hospital de servicios de Cuidados Paliativos en
Montreal, bajo la tutela del Hospicio St Christopher. Fue aqui la primera vez que
se utilizé este término, especificamente para el programa de cuidados de
pacientes con enfermedades avanzadas (Doyle, 1994).

Cuando en la década de 1980 nacian las primeras iniciativas de Cuidados
Paliativos y Control del Dolor en la Argentina, era nula la vinculacidon entre los
pioneros — en realidad no habia entonces real conocimiento de otros programas
que no fueran los propios. Esa situacion de entonces resultaba comprensible, y
asi nacieron y crecieron localmente diferentes equipos y programas que buscaban
identificar, evaluar y responder a las necesidades de los pacientes — nifios y
adultos - con dolor y sufrimiento secundario a enfermedad incurable
(habitualmente cancer). (De Simona, 2004)

En el afio 1990, gracias a la vision de Eduardo Bruera y la dedicada accion de
Roberto Wenk, junto con la participacion facilitadora de Charles Cleeland, fue
posible reunirse quienes venian trabajando aisladamente o en grupos reducidos.
En esa reunion historica en la ciudad de San Nicolas, no solo estaban varios de
los pioneros de Argentina sino también de otros paises de América Latina. Sin
dudas, fue esa reunién el germen de creacion en 1994 de la Asociacion Argentina
de Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP) y de la iniciativa latinoamericana (De
Simona, 2004). En definitiva, afirma el Dr. Carlos Camps, jefe del Servicio de
Oncologia Médica del Hospital Universitario de Valencia y coordinador del
recientemente creado Grupo de Trabajo SEOM de Soporte y Paliacion (Cuidados
Continuos), “curar y si no es posible cuidar, con el fin de aumentar la
supervivencia, controlar los sintomas y mejorar la calidad de vida de los
pacientes”.



El 90% del gasto sanitario en cancer, en Espafa, se destina a la atencion de los
ultimos seis meses de vida y el 46% del coste se centra en los ultimos 60 dias
(Sociedad Espariola de Oncologia Médica, 2003). Estas cifras revelan la
importancia de los cuidados paliativos.

El dolor por cancer se ha convertido en un problema de salud publica en el mundo.
(Organizacion Mundial de la Salud, 2004). Latinoamérica no es la excepcion a
este problema, que afecta la calidad de vida de los pacientes e indirectamente al
nucleo familiar. Se debe mencionar que Costa Rica, un pais en vias de desarrollo,
tiene una prevalencia de dolor por cancer similar a la de los paises desarrollados
(Organizacion Panamericana de la Salud, 2004).

Por su parte, el Dr. Vicente Valentin, del Servicio de Oncologia Médica del
Hospital 12 de Octubre de Madrid, sefiala: “En la atencidén al paciente resulta
imprescindible un cambio del paradigma, en cuanto al concepto de enfermedad,
comprendiendo a la persona enferma en su realidad total: biologica, psicologica,
laboral, familiar y social”.

Con el tiempo se demostré que el cuidado de Hospicio no tiene que estar limitado
a un edificio aparte, sino que las nuevas actitudes y destrezas pueden ser
practicadas en una gran variedad de ambientes.

Los cuidados paliativos pueden integrarse en la organizacion de los servicios
meédicos habituales. En muchos paises ésta se da en niveles de atencion. Se
considera que el primer nivel de atencién es aquel que prestara una atencion
basica, sobretodo de medicina general. Mientras que el segundo nivel cuenta con
servicios que no estan presentes en el primer nivel y el tercero es una atencion
altamente especializada. Muchos pacientes con cancer terminal pueden recibir
atencion paliativa de sus propios médicos y enfermeras de primer nivel, cuando
estos han recibido educacion apropiada, y les es posible consultar con un
especialista si hay dudas.

Entre 10 y 20% de todos los enfermos terminales experimentan severo distress
qgue requiere cuidado especializado. La casa o el hospicio es apropiado para mas
del 80% de los pacientes, y resulta mucho menos caro que la admision en
hospitales de agudos (World Health Organization, 1990).

Un pequefio grupo de especialistas deberian estar dedicados tiempo completo a
los Cuidados Paliativos, para tratar directamente los pacientes mas dificiles
(atencion de tercer nivel), y siendo servicios de consultoria para médicos de
segundo nivel, y para continuar labores educativas para todos los profesionales de
la salud, y desde luego para investigar. Para esto se requiere un fuerte vinculo
familia-hogar / hospital-equipo de soporte (World Health Organization, 1990).

En la actualidad la mayoria de servicios de atencion de Cuidados Paliativos en
Estados Unidos y Europa cuentan con diferentes mecanismos para la atencién a



los pacientes. Uno de ellos incluye la atencidn de consultas 24 horas diarias a
través de disponibilidades o guardias, ya sea de médicos o enfermeras.

En una gran cantidad de instituciones que se encargan de la atencién de
pacientes que requieren cuidados paliativos se brinda atencion durante las 24
horas del dia. En Centros como el Centro de Atencion de Bergen County, Estados
Unidos se provee atencidon por un servicio de enfermeria especializado en
Cuidados Paliativos en el Hospicio. Por lo tanto, los pacientes pueden acudir a
recibir atencion las veinticuatro horas del dia (Bergen County Nursing Home
Information, 2004).

En California hay muchos hospicios que tienen un servicios de radiolocalizador por
veinticuatro horas, de esta forma la enfermera a cargo debe atender las consultas
via telefonica, pero si lo requiere, debe ir a visitar al paciente. En el Reino Unido
algunos de los Centro de Cuidados Paliativos tienen personal médico y de
enfermeria las 24 horas del dia en un hospicio. Otros tienen personal de
enfermeria las veinticuatro horas, pero el personal médico se contrata bajo la
modalidad de disponibilidad (Palliative Care Center & Hospice of the North Shore,
2004). En otros lugares de Estados Unidos y de Reino Unido se cuenta con una
linea de atencion de 24 horas, si se requiere atencion personal las enfermeras
visitan al paciente (Hospices and Palliative Care, 2004). Este mismo tipo de
servicio se da en Canada (Winnipeg Regional Health Authority, 2002).

1.2 En el ambito nacional

El sistema de salud costarricense esta regido por la Seguridad Social como ente
estatal, basado en principios como: universalidad, solidaridad, unidad y equidad.
Este cubre mas alla del noventa por ciento de la poblacién. El financiamiento se
realiza mediante un régimen contributivo, en el cual cotiza el empleado, el patrono
y el Estado. La Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS) es la institucion en
nuestro pais que se encarga del sistema de salud estatal (Miranaa, 2003).

En los paises desarrollados y en Costa Rica las principales causas de muerte son
las enfermedades cardiovasculares, las oncologicas y los accidentes de transito.
Por otro lado, las enfermedades discapacitantes, como las neurodegenerativas, no
son nada despreciables y aumentan el gasto realizado en salud (Unidad de
Estadistica, Ministerio de Salud, 2004). Los cuidados paliativos han logrado dar
respuesta a las necesidades generadas por estas patologias.

La enfermedad isquémica del corazén fue responsable de 47,2% de las muertes
en adultos. La segunda causa de muerte fueron los tumores, con una tasa de 7,5
por 10.000 en 1990, 8,1 en 1994 y 8,4 en 1995. En 1994 el cancer gastrico
ocupaba el primer lugar en ambos sexos, siendo el de prostata el segundo en
varones y los de mama y cuello uterino, segundo y tercero en mujeres. Las causas
externas ocuparon el tercer lugar como causa de mortalidad, con tasas
respectivas de 4,4, 4,9 y 5,0 por 10.000 en 1990, 1994 y 1995. Este grupo de
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causas es el que genera mas anos potenciales de vida perdidos (APVP), con
21,8% del total de APVP en 1994. Las enfermedades cronicas del aparato
respiratorio ocuparon en 1995 el cuarto lugar como causa de muerte, con una tasa
de 4,6 por 10.000 (Unidad de Estadistica, Ministerio de Salud, 2004).

En el afno 2000 en Costa Rica se produjo un total de muertes de 4739 por
enfermedades del aparato circulatorio con una tasa del 12.4. El primer lugar lo
presentan las enfermedades isquémicas del corazon con 2316 muertes, le siguen
las enfermedades cardiovasculares con 1089 muertes y en tercer lugar la
enfermedad hipertensiva con 513 muertes. Las muertes por enfermedad
cardiovascular por lo general se producen en edades relativamente avanzadas,
por lo que este grupo ocupa el cuarto lugar como generador de afos potenciales
de vida perdidos (APVP). Las enfermedades cardiovasculares producen la mitad
de APVP que las lesiones inintencionales o “accidentes”, grupo que ocupa el
primer lugar como causa de APVP (Unidad de Estadistica, Ministerio de Salud,
2004).

Los tumores malignos son la segunda causa de muerte después de las
enfermedades cardiovasculares. En el 2000 hubo 3.010 muertes, representando el
20,3% del total de las muertes. En el afio 2000 la tasa cruda de mortalidad fue de
76,4 por 100.000 (81,2 en hombres y 71,5 en las mujeres). En el caso de las
mujeres se observa un importante aumento en cancer de mama, y cuello uterino
debido a los mejores métodos diagnosticos. El cancer gastrico es la cuarta causa
(Unidad de Estadistica, Ministerio de Salud, 2004).

El comportamiento de la mortalidad por tumores malignos tanto en hombres como
en mujeres, es de un ascenso del cancer de prostata y el de mama que
posiblemente pasen a ser la causa de muerte en los proximos 5 afos.
El perfil epidemiologico del cancer esta experimentando variaciones significativas
al cambiar las tendencias de los tumores mas frecuentes por incidencia,
mortalidad y distribucion geografica. En los hombres el cancer de piel es la causa
mas frecuente al igual que para las mujeres, el cancer gastrico en hombres es la
segunda causa de incidencia y el de prostata es la tercera causa. La cuarta
localizacion mas frecuente es leucemia seguido de cancer de pulmon.
Los tumores constituyeron la sexta causa de hospitalizacién en el periodo 1988—
1995. Los linfomas, las leucemias y los canceres de estdomago y de aparato genital
son los mas frecuentes en los egresos hospitalarios masculinos. En las mujeres
los canceres mas frecuentes como causa de hospitalizacién son los del aparato
genital, destacando el cancer de cuello de utero (Unidad de Estadistica, Ministerio
de Salud, 2004).

En cuanto al sindrome de inmunodeficiencia adquirida, el numero anual de casos
registrados es de 202 en el afio 2002. (Unidad de Estadistica, Ministerio de Salud,
2004)
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Estos datos nos indican que los Cuidados Paliativos adquirieron importancia
dentro del ambito de salud nacional, no tanto en la parte preventiva o curativa sino
mas bien cuando no se puede ofrecer cura a los pacientes.

La demanda creciente de este tipo de atencidon hace que el Centro se sienta
sobrecargado de usuarios y note la necesidad imperiosa de crecer, tanto en
conocimiento cientifico y en recursos tecnolégicos como en personal y planta
fisica, los cuales se han dejado relegados temporalmente a pesar de la necesidad
urgente de promover su crecimiento.

Causas de mortalidad mas frecuentes segun diagnéstico en Costa Rica
durante 1995, 1997 Y 1999

Tasa por diez mil. Unidad de Estadistica, Ministerio de Salud.

Grandes Grupos 1995 Tasa . Orden dg 1997 Tasa |. Orden dg 1999 Tasa |. Orden dg
de Causas N.O importancia N.o importancia N.o importancia
Total 14061 | 41,8 14260 | 38,7 15052 | 41,9 1
Enfermedades
del gparato 4174 | 12,4 1 4087 | 111 1 4578 | 12,8 1
circulatorio
Tumores 2819 | 84 2 2856 7,8 2 3129 | 8,7 2
Violencia y
Accidentes 1667 5 3 1636 4,4 3 1798 5
Enfermedades
del Aparato 1539 | 4,6 4 1568 | 4,3 4 1598 | 4,5 4
Respiratorio
Enfermedades
del aparato 908 2,7 5 893 2,4 5 1016 | 2,8 5
digestivo
Todas las
demas 2954 8,8 3220 8,7 8,2 - - - -

Fuente: Morales C. y Saint-Hilaire C.

Behm y Morales (2004) refieren que los Cuidados Paliativos y el Control del Dolor
nacen en la seguridad social costarricense en el afio 1990 en el Hospital Max
Peralta, de la provincia de Cartago. Un grupo de profesionales decidieron
empezar a atender, a nivel domiciliar, los pacientes que estaban en fase terminal y
luego lo extendieron a nivel de la consulta externa. (Herrera y Montalban, 2004)

Por lo tanto, se ha creado la necesidad de diferentes formas de atencién a los
pacientes. Los Programas de Atencion estan enfocados desde distintos angulos:
el diagnostico del paciente y el grupo etareo al cual pertenecen. Asi es posible
encontrar la presencia de unidades o clinicas de atencidn para pacientes
terminales geriatricos (Hospital Raul Blanco Cervantes) y otro grupo organizado en
el Hospital Nacional de Nifos (Herrera y Montalban, 2004).

El Hospital Nacional de Nifios abre la atencion del Cuidado Paliativo para el
manejo del nifio en fase terminal. La Clinica de Cuidados Paliativos y Control del
Dolor, en el Hospital Nacional de Nifos, fue creada en Octubre de 1990, para
atender a nifios y nifias que por el caracter de su enfermedad ya la medicina
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curativa no les ofrece ninguna alternativa, mas si el acceso a la medicina paliativa,
que les dara en el tiempo de vida que les queda, una atencion profesional
adecuada. Bajo el lema ‘Moriré sin dolor si fu me ayudas”la Fundacion Pro
Unidad de Cuidados Paliativos ha ayudado a este centro en la atencion de mas de
800 nifios y nifias de todas las edades y de todos los rincones de nuestro pais
(Fundacion Pro- Unidad de Cuidado Paliativo. Hospital Nacional de Nifios, 2004).
Actualmente este Hospital cubre las necesidades fuera de horario de atencion por
medio del servicio de radiolocalizador (beeper). Este es rotado semanalmente
entre los miembros del equipo. En caso de que se necesite atencidén hospitalaria,
ellos se encargan de coordinar con el hospital mas cercano (Herrera y Montalban,
2004).

Behm (2004) refiere que en 1991 inicia labores la primera Clinica de Control del
Dolor y Cuidados Paliativos en el Hospital Calderén Guardia. Su apertura se
realiza con la llegada al pais del Dr. Isaias Salas Herrera, que habia hecho su
especialidad en Inglaterra, y quien recibié6 el apoyo del Dr. Luis Paulino
Hernandez Castafieda, Director de dicho Hospital, para que empezara a atender el
dolor por cancer. De 1991 a 1993 la Clinica del Dolor, prestaba servicio
solamente medio tiempo, y estaban disponibles el Dr. Isaias Salas, el Dr. Miguel
Rocha, una enfermera y una trabajadora social. Trabajaban en dos pequefios
cubiculos de la Consulta Externa del Hospital Calderén Guardia, rodeados
solamente por un sinnumero de necesidades que habia que solventar, para dar
ayuda al mayor numero de pacientes.

En 1994 un grupo de profesionales en diferentes ramas, decidieron ayudar al Dr.
Salas y otros profesionales, porque una gran cantidad de pacientes con dolor,
clamaban por su atencién, pero no contaban con los medios necesarios para
atenderlos y brindarles alivio a todos. Los profesionales que estaban dispuestos a
ayudar, solicitaron educacién al Dr. Salas y su equipo de trabajo. Esto con el fin de
comprender por qué el dolor que causan los diferentes tipos de cancer no se
puede aliviar con la simple aplicacion de medicamentos. Se constaté que era
imprescindible el conocimiento cientifico en esta rama especifica de la medicina.
De esta forma los profesionales empezaron a laborar en el campo de dolor y
Cuidados Paliativos (Behm, 2004).

Era evidente la necesidad de este tipo de atencion tomando en cuenta que el
cancer era la segunda causa de muerte en el pais, y que la incidencia en 1994
alcanzaba la cifra de 2800 nuevos pacientes por afno. (Fundacion para el paciente
con Cancer, 2004) Ademas, en general en los paises de América Latina de un
70% hasta un 90% de los pacientes con cancer, se diagnostican en forma tardia
(Pontificia Universidad Cafolica de Chile, 2004). Por lo tanto, s6lo son candidatos
para tratamiento paliativo.

Behm (2004) ademas sefala que en ese mismo afio el Dr. Isaias Salas y sus
companeros profesionales realizaron un diagnostico situacional sobre los cuidados
paliativos. Las primeras reuniones se realizaban de pie, en el pequefio cubiculo
del Dr. Salas, y se decidié empezar con el diagnostico de la situacion, tomando en
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cuenta no sélo las necesidades de la Clinica, sino también la realidad de la
situacion existente en el pais, en relacion con el dolor por cancer y otras
patologias. El Dr. Luis Paulino Hernandez Castafieda, Director del Hospital
Calderdn Guardia, se solidarizé con los pacientes con dolor por cancer. A pesar de
sus limitaciones presupuestarias, no se oponia a que se atendieran pacientes que
no eran del area de atraccion de su hospital, lo cual se reflejaba en un aumento
considerable de los gastos, sobre todo en el rubro de medicamentos.

La unidad de Estadistica del CNCDCP (2004) sostiene que actualmente hay
Clinicas del Dolor de primer y segundo nivel de atencion que estan trabajando en
diferentes zonas del pais, de acuerdo con la incidencia de cancer. Las veinticuatro
clinicas prestan servicios de control del dolor y cuidados paliativos; pero
lamentablemente la mayoria de ellas todavia tienen muchas necesidades (Ver
anexo 2). Las Clinicas del Dolor son una red de clinicas que estan subordinadas
al CNCDCP. Se realiza una reunion mensual con los miembros de las Clinicas con
la idea de mantener la comunicacién y uniformar criterios. Todas ellas forman
parte de la Seguridad Social y por lo tanto, utilizan sus recursos. Sin embargo,
tienen la posibilidad de formar sus propias fundaciones, de esta forma adquieren
muchos mas recursos.

El CNCDCP organiza seminarios nacionales y congresos de capacitacion; ademas
Congresos Internacionales de Medicina Paliativa y del Dolor. El ultimo Congreso
Internacional fue el VI Congreso Internacional de Control del Dolor y Cuidado
Paliativo se celebré en mayo del 2005. Participaron profesionales costarricenses,
de Estados Unidos y de Europa. Asistieron 160 profesionales y de ellos el 59%
medico (Behm, 2004).

1.3 En el ambito local

Behm (2004) refiere que asociado a la creacion de la Clinica del Dolor en 1991,
surgi¢ la Fundacion Nacional Pro Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos, ente
privado sin fines de lucro, que se rige por la Ley de Asociaciones. Su funcion es
recibir donaciones nacionales e internacionales que permiten apoyar las funciones
del Centro al facilitar el préstamo de equipos médicos a los pacientes que los
requieren asi como la donacion de un carro que es utilizado para visita domiciliar.
No invierten en personal, solamente en equipos y materiales, tampoco intervienen
en el manejo del Centro, que depende totalmente de la Caja Costarricense del
Seguro Social.

Conforme el Centro fue creciendo, se vio la necesidad de separarse del Hospital
Calderdn Guardia, lo cual fue posible desde abril de 1999, por acuerdo de la Junta
Directiva de la Caja Costarricense del Seguro Social (Articulo 21 de la sesidn
#7319 del 8 de abril de 1999), cuando se nombré Centro Nacional de Control de
Dolor y Cuidados Paliativos. Se considera un Centro del tercer nivel de atencion,
pionero en su campo y quien marca las pautas en este ramo a nivel nacional.
Ademas, por Decreto Ejecutivo, los pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica
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son atendidos por el Centro a nivel nacional (Decreto Ejecutivo 28838-11, 2000)
(Behm, 2004).

Para finales de 1994 era urgente conseguir un espacio fisico adecuado, ya que
para ese momento la Clinica ocupaba soélo dos consultorios para atender a los
pacientes; ademas se requeria del equipo médico basico y mas personal en
ciencias médicas. El primer paso fue obtener de las autoridades del Hospital
Calderdon Guardia el permiso para remodelar el espacio, que se concedio al fondo
del viejo edificio de la Consulta Externa. Este se remodelé en un 90%, con ayuda
de arquitectos y otros profesionales que colaboraron sin remuneracion. En junio
de 1995 la Clinica trabajaba en el espacio en que hoy funciona. Ademas, se
amuebl6 y se compro el equipo médico basico para atender a los pacientes. De
esta forma el hospital estuvo anuente a prestar personal de otros servicios, para
ampliar la atencion de los pacientes con dolor en Consulta Externa (Behm, 2004).

Se establecieron las visitas al hogar para los pacientes que no pudieran
trasladarse por su estado de salud. El programa se inici6 con un vehiculo. En el
afo 2002, se incorpora otro vehiculo para estos servicios. A partir de este
momento se organizan tres equipos diferentes que salen en forma diaria a visitar
pacientes. Esta atencion no sélo es mas humana para los pacientes, que pueden
asi permanecer al lado de sus seres queridos, sino que ademas representa una
economia para el Estado. Para atender esa poblaciéon enferma habria que contar
con un hospital de por lo menos 200 camas, la cual tiene un costo que va de
noventa mil a cien mil colones por dia, mientras que cada visita domiciliar cuesta
treinta y dos mil colones (Estadistica del CNCDCP, 2004).

Posteriormente, la Fundacién que da apoyo del CNCDCP se encargd se comprar
materiales para constituir un Banco de Equipo de Hospital, para prestar a los
pacientes en estado terminal que permanecen en el hogar: camas de hospital,
sillas de ruedas, concentradores de oxigeno, cachos, sillas inodoro, bastones etc.
(Behm, 2004).

Se promovieron las acciones necesarias con la Caja Costarricense de Seguro
Social, para que otorgara personal propio a la Clinica, y a su vez se hizo lo mismo
con las autoridades del Ministerio de Hacienda, que también debian dar su
aprobacion y asi se obtuvieron las primeras 12 plazas propias para la Clinica en
1998 (Salas, 2004).

El CNCDCP fue creado con la siguiente mision y vision:

MISION: Proporcionar atencidn especializada en medicina del dolor, apoyo
emocional y atencion psicosocial al enfermo en fase terminal, al enfermo con dolor
oncolodgico, al enfermo con dolor cronico benigno y al enfermo con dolor agudo,
para ofrecerles una mejor calidad de vida, mediante la prestacion de servicios en
salud, a través de la ejecucion de programas a nivel intra hospitalario, domiciliar y
de consulta externa.
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WISION: Ser una unidad especializada con cobertura a nivel nacional, que
promueva y genere una mejor calidad de vida y alivio del sufrimiento de los
enfermos con dolor oncolégico, dolor agudo y dolor crénico benigno, mediante la
aplicacion de la medicina paliativa, y control del dolor, bajo principios de
excelencia, calidad y eficiencia en la prestacion del servicio.

Los objetivos del Centro se encuentran muy claros y son parte primordial del
quehacer diario:

General: Disminuir el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de la poblacién con
dolores cronicos benignos, agudos y en fase terminal, mediante la atencion fisica y
psicosocial, suministrada por un equipo interdisciplinario capacitado y
comprometido.

Especificos:

e Ofrecer atencion integral al paciente y su familia, para disminuirle
sufrimiento y mejorar la calidad de vida.

e Promover la atencion integral del paciente en su domicilio, para disminuir el
tiempo de estancia hospitalaria de los pacientes oncologicos referidos de
los Servicios de: Cirugia, Medicina y Ginecologia.

e Controlar el dolor y otros sintomas a través del manejo farmacoldgico y no
farmacologico.

e Desarrollar programas de capacitacion en el manejo del dolor y otros
sintomas, para el cuidado ambulatorio del enfermo y sus familiares.

e Estimular el trabajo interdisciplinario de los profesionales en ciencias de la
salud y de los funcionarios que laboran en el Servicio, para lograr una
atencion integral del enfermo y su familia.

e Promover la capacitacidon, formacion y desarrollo de Comités y Unidades
para el Control del Dolor y Cuidados paliativos en los Centros Hospitalarios
Nacionales y Regionales.

e Contribuir con la educacién y capacitacion de las personas que prestan
servicios en forma voluntaria para el manejo de los enfermos en fase
terminal y sus familiares.

e Promover la investigacion en el campo de la medicina del dolor y medicina
paliativa.

e Mantener en el ambito institucional, coordinacién estrecha y constante con
la Gerencia de Division Médica, CENDEISS, Hospitales Nacionales,
Clinicas Mayores, Unidades de Control del Dolor ubicadas en Hospitales
Nacionales, nivel regional y nivel local, asi como los diferentes Centros de
Salud que demandan sus servicios.

El Centro promovio la creacion de otras clinicas de control del dolor en todo el pais
de acuerdo con la incidencia de cancer; para lo cual se realizé en julio del 2001 y
actualizé en el 2004, un Plan Nacional para la Formalizacion de /as Clinicas de
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Control del Dolor y Cuidados Paliativos de Nivel | y Il de Atencion Médica, que fue
aprobado por la Junta Directiva de la CCSS. (Estadistica CNCDCP, 2004).

El Centro tiene establecido el sistema de referencia y contrarreferencia, para que
los pacientes con dolor de dificil control, puedan ser transferidos del | nivel al Il
nivel, o al Centro, para recibir el tratamiento especializado de su dolor. Ademas, se
elaboro el Manual de Normas para el Control del Dolor y Cuidados Paliativos del /
y Il Nivel de Atencion Médlica y Protocolos Generales de Manejo de los sintomas y
complicaciones del paciente Incurable y/o Terminal. (Decrefo Ejecutivo Numero
29561-s, 2001)

El Centro atiende a pacientes oncologicos principalmente, pero también recibe a
pacientes con enfermedades neurodegenerativas, enfermedades cronicas en su
etapa terminal, y pacientes con dolor crénico de dificil manejo. Su cobertura es
nacional, sin embargo, la necesidad de cubrir zonas en las que el acceso es dificil
por multiples razones o el paciente no se puede desplazar, se han creado Clinicas
del Dolor, debidamente capacitadas y acreditadas, en los niveles | y Il. (Salas,
2004)

Ademas de las instalaciones actuales, se alquilan tres locales cercanos al Centro.
En uno se encuentran Terapia Respiratoria, Psicologia, y el area de préstamo de
equipo médico (a cargo de la Fundacion): en otro se ubican la administracion,
oficina de compras, la oficina de recursos humanos, oficina de presupuesto y caja
chica: y en el tercero se ubican Nutricidn, proveeduria, bodega de farmacia y area
de preparacion de material médico (esterilizacion). En los tres diferentes edificios
que albergan las instalaciones, se han encontrado deficiencias importantes en
caso de alguna emergencia. Estos problemas son dificiles de corregir por no ser
instalaciones propias, lo cual genera incertidumbre en medio de los empleados y
usuarios.(Salas, 2004)

El Centro Nacional de Control de Dolor y Cuidados Paliativos esta integrado por
un grupo interdisciplinario de profesionales en ciencias de la salud, sociales y
administrativos. Entre estos se cuenta con diez médicos, seis enfermeros, tres
psicélogos, dos farmacéuticas, dos técnicas de farmacia, una nutricionista, una
terapeuta fisica, una terapeuta respiratoria, un administrador, un asistente de
administracién, una persona en recursos humanos, una persona de estadistica, la
secretaria de la direccidon médica, dos recepcionistas, un asistente de pacientes,
un encargado de proveeduria, dos choferes y un guarda de seguridad.

Desde del afio 2002 se cuenta con un administrador de forma regular, pues
anteriormente eran cambiados constantemente, incluso habia periodos en los que
no se contaba con este recurso. Para él ha sido dificil organizar la parte
administrativa por tener poco tiempo de haber ingresado y porque la historia de los
administradores anteriores o de los periodos sin administrador no ayudan en la
planificacion de presupuesto. Ademas durante el 2004 se contd con un
profesional en trabajo social, nombrado medio tiempo, para cubrir esta area que
estaba desprotegida y aun asi era insuficiente para la gran demanda que se tiene.
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También se cuenta con el apoyo de las Damas Voluntarias, que en total suman
14. Ellas apoyan en cuanto a orientacion de pacientes y familiares en el Centro
asi como apoyo al servicio de recepcion.

Se cuenta con una linea telefonica, la “Linea del Dolor”, a la cual los pacientes y
familiares/cuidadores pueden tener acceso para evacuar dudas o hacer
comentarios. Es atendida por personal de enfermeria, éste se encuentra
debidamente capacitado. En caso necesario, acuden a otros profesionales
(psicologia, medicina, nutricion, etc.) para responder de la forma mas satisfactoria
a los pacientes.

Segun los registros existentes se han atendido en promedio 310 llamadas
mensuales entre enero y noviembre del afio 2004. En octubre se atendieron 246
llamadas y en noviembre 221 llamadas (Estadistica del CNCDCP, 2004). (Anexo
3). Por un lado, la falta de personal constituye un problema por lo que a veces, si
hay mucho trabajo, no hay quién atienda el teléfono, lo cual genera las quejas
respectivas. Por otro lado, este servicio funciona unicamente mientras el Centro
se encuentre abierto (jornada diurna) por lo que fuera de este horario, los
pacientes y sus familiares buscan formas alternas de atender las diferentes
situaciones que se les presenten.

La demanda de servicios es creciente, pero no sucede lo mismo con el personal,
por lo que las funciones deben recargarse o distanciar mas las citas de los
pacientes. El personal del Centro se convierte en un personal “multifuncional”,
pues el crecimiento del Centro, en cuanto a personal, no se da por falta de plazas
en la CCSS. Un ejemplo de la falta de personal es que muchos de los médicos o
enfermeros hacen las veces de chofer pues se cuenta con sélo dos plazas para tal
fin, pero son tres los equipos de visita domiciliar.

A continuacion; se presenta un cuadro con las consultas por afio desde el 2001
hasta el 2004 de la consulta externa:

Pacientes atendidos por afio, segun tipo, Consulta
Externa, CNCD YCP, 2001- 2004

Mes Total Dolor Paliativo
Total 6815 4207 2608
2001 1541 1210 331
2002 1631 985 646
2003 2109 1180 929
2004 1534 832 702

FUENTE: Morales C y Saint-Hilaire C; Informes Anuales 2001 a 2004, Estadistica,
CNCD Y CP
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Una limitante que se presenta al buscar informacion sobre el crecimiento de las
consultas en el Centro es que no se pueden obtener datos anteriores al 2001.
Esto es un inconveniente porque seria interesante observar el crecimiento a traves
del tiempo. El analisis s6lo de tres afos resulta insuficiente. Sin embargo, se
puede observar como el numero de pacientes con enfermedades de manejo
paliativo ha estado en continuo crecimiento. Por otro lado, los datos del afio 2004
cubren sélo el primer semestre. Ademas esta informacidén para visita domiciliar
esta en proceso de recoleccion. Esto es de suma importancia pues mucho del
sobrecargo en la atencidon a pacientes se traslado a la visita domiciliar (Estadistica
del CNCDCP).

El horario de atencion es de lunes a jueves de 7:00 a.m. a 4:00 p.m., y los viernes
de 7:00 a.m. a 3:00 p.m. No hay horarios vespertinos ni atencion durante fines de
semana ni feriados. Este horario permite atender la consulta externa y la visita
domiciliar, sin embargo hay muchas emergencias que se quedan sin valorar. No
existen datos objetivos de las necesidades del Centro en este horario. Nuestro
proyecto de investigacion se dirigira a determinar estas necesidades. Se han
externado muchos comentarios de pacientes y de cuidadores, refiriéndose a la
necesidad de ampliar el horario de atencion.

Desde hace varios afnos se viene planificando la construccion del edificio en el que
se ubicaria el Centro. No se ha logrado construir por falta de presupuesto aunque
ya se cuenta con el terreno cerca de las instalaciones actuales. Durante el afio
2003, se logro la aprobacion inicial de dinero, por lo que en varias ocasiones, y en
compania del arquitecto Giovanni Quirds Castellon de la CCSS, se han discutido
los planos con todos los miembros del Centro. La idea es que el espacio sea
utilizado de la mejor manera, no se hagan improvisaciones ni falten espacios que
sean importantes. Cada servicio ha analizado la zona que se le ha asignado, y de
esta forma se han hecho los cambios necesarios segun las necesidades de cada
cual.

Cuando se requiere algun procedimiento o examen, se deben utilizar los servicios
del Hospital Calderén Guardia, ya que el Centro no cuenta con esos servicios.

El Centro es de referencia de toda la poblacion nacional, que sea mayor de 12
afnos y que cumpla con alguna de las condiciones:

a) Pacientes con cancer en estado terminal.
b) Pacientes con dolor cronico benigno de dificil manejo.

c) Pacientes con enfermedades sistémicas incapacitantes (ELA, EPOC, AVC,
IRC) y en estado terminal.

El Centro se subdivide en cuatro areas principales que son de atencion
especializada, capacitacion y educacion, docencia e investigacion, y la parte
administrativa, como se puede ver en el siguiente organigrama:
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Segun una revision de expedientes hecha por la Dra. Priscilla Mesén Aguilar,
Médica Asistente del Centro, del 1 de agosto del 2002 al 26 de febrero del 2003, el
24% de los pacientes referidos a la Visita Domiciliar fallecen antes de la primera
visita; el 19% reciben solo una visita, y el 57% se atienden mas de dos veces en
su domicilio (Mesén, 2003).

Desde hace varios afnos se ha tenido la inquietud que existen necesidades de
nuestros pacientes que no han sido resueltas en la jornada diurna laboral. Esto ha
favorecido que este tema sea utilizado como fuente de investigacion en el
CNCDCP. Asi, en noviembre del 2002 se realizdé un estudio en el servicio de
emergencias del Hospital Calderon Guardia. Este tuvo como finalidad determinar
cuantos pacientes del CNCDCP consultaron durante nueve dias de junio del 2002
(Osorio, 2002). También se realizé un estudio durante la tercera semana del mes
de octubre del 2003. En este estudio se utilizé una encuesta para investigar sobre
las necesidades de los pacientes. Sin embargo, este se realizd con una muestra
muy pequefa, en un periodo muy corto y la informacion se obtuvo no fue dirigida
hacia el problema que se iba a investigar (Balma, 2003).
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El Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos también atiende las
interconsultas realizadas por el Hospital Calderon Guardia. Este sistema permite
evacuar dudas y dar seguimiento a los pacientes de Cuidados Paliativos o con
dolor severo de esa institucion.

Se realizan procedimientos invasivos para el manejo del dolor severo, como son
infusiones con anestésicos locales, infiltraciones y bloqueos centrales y
periféricos, los cuales en la medicina privada tendrian un alto costo. La Fundacion
compro un equipo de fluoroscopia y un purificador de aire, los cuales se emplean
para la realizacibn de bloqueos, lo cual permite mayor exactitud en los
procedimientos (Behm, 2004).

Actualmente el Centro también cuenta con los servicios de magnetoterapia,
ultrasonido, traccién cervical, estimulacién eléctrica transcutanea, laser y
electroterapia para el tratamiento analgésico. Se adquirid un equipo de
retroalimentaciéon para controlar el dolor cronico mediante terapia sicoldgica.
Ambos sistemas fueron donados por la Fundacién Nacional Pro-Clinica del Dolor y
Cuidados Paliativos (Behm, 2004).

El trabajo en el Centro Nacional de Control de Dolor y Cuidados Paliativos se
realiza con una vision a futuro y la idea de no centralizar los servicios en el area
metropolitana. Se promueve el trabajo en equipo como una sola unidad, en la que
la Fundacion se compromete a trabajar muy intensamente con los profesionales
del Centro, para obtener resultados positivos a corto plazo a favor de los
pacientes, quienes por el tipo de patologia que presentan, requieren de soluciones
prontas y precisas a sus situaciones (Behm, 2004).

1.4 Justificacion

El manejo paliativo difiere mucho del curativo y del preventivo, que histéricamente
se han manejado en la Institucion. No es recomendable que un paciente con
enfermedad terminal asista a los servicios de emergencias. Actualmente una gran
cantidad de pacientes acuden a los servicios de emergencias para llenar sus
necesidades. En ellos, se realizan intervenciones mas invasivas que en Cuidados
Paliativos, lo cual puede afectar la calidad de vida del paciente o propiciar
internamientos innecesarios. En este tipo de situaciones resulta primordial tener
personal capacitado en cuidados paliativos al cual acudir.

Se considera que esta investigacion es valiosa porque permitira determinar las
necesidades de los pacientes de este Centro, que se presentan fuera del horario
diurno y son atendidas en otros centros. Hasta ahora, no se ha realizado ninguna
investigacion que sea lo suficientemente amplia como para inferir resultados
significativos. Se espera que, a través de este estudio, se pueda obtener
informacion representativa de la poblacion y que se pueda generalizar a la
totalidad de los pacientes.
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Se cuenta con el apoyo de los superiores en el Centro Nacional de Control del
Dolor y Cuidados Paliativos. Ellos ven con interés esta investigacion ya que
contribuira a mejorar la atencion a los pacientes. Se cuenta con todo el apoyo de
los funcionarios y de la jefatura, por lo tanto, se considera que sera viable, se
podra realizar en el tiempo establecido y se tiene acceso a la informacién, que es
recolectada y archivada en forma adecuada. Ademas, no existen problemas
éticos ni morales que interfieran en su desarrollo.

Lo expuesto anteriormente justifica la importancia de los cuidados paliativos en
nuestro pais. La atencion de cuidados paliativos en horario mas amplio permitiria
ponernos al nivel de paises desarrollados, donde se pone gran énfasis en la
calidad de vida de los pacientes.

El tema es muy importante desde el punto de vista de gerencia en salud ya que, la
calidad de la atencion a los pacientes debe ser la razén de existir de cualquier
Centro de salud. Los pacientes de cuidados paliativos requieren de atencién
continua. Ademas, dentro del quehacer de un gerente en salud es necesario
cuantificar las necesidades de los usuarios y medir la satisfaccion de los mismos
en la atencion de los Centros de Salud.

1.5 Delimitacion del problema

Los cuidados en el hogar son la piedra angular de los cuidados paliativos. Sin
embargo, para que esos cuidados sean exitosos es necesaria una excelente
educacion y el soporte continuo de los profesionales capacitados. No se puede
pretender evitar las hospitalizaciones, si no se ofrece soporte continuo a los
cuidadores.

La evaluacion del crecimiento de las necesidades de este Centro y los cambios en
cuanto a la estructura organizacional del recurso humano son elementos
importantes por considerar para una estimacion adecuada de la atencion.

Con base en esta inquietud y a los enunciados de la mision y objetivo del Centro
Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos bajo estudio, y entendiendo la
importancia de contar con atencion oportuna que permita obtener estandares de
calidad de excelencia, se plantea el siguiente problema:

1.6 Formulacion del problema

¢ Cuales son las demandas de pacientes y familiares en el Centro Nacional de
Control del Dolor y Cuidados Paliativos que requirieron atencion en otros centros
por presentarse fuera del horario diurno durante los meses de octubre y noviembre
del 20047
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1.7 Objetivos
1.7.1 Objetivo General

Determinar las demandas de pacientes y familiares en el Centro Nacional de
Control del Dolor y Cuidados Paliativos que requirieron atencion en otros centros
por presentarse fuera del horario diurno, durante octubre y noviembre del 2004,
con el propdsito de sugerir estrategias para la atencion continua de los pacientes y
sus familias.

1.7.2 Objetivos especificos

» Cuantificar las demandas de pacientes y familiares en el Centro Nacional de
Control del Dolor y Cuidados Paliativos que requirieron atencién en otros
centros por presentarse fuera del horario diurno.

» ldentificar las demandas de atencion sobre dolor y cuidados paliativos
valoradas por el personal de otros Centros de Salud durante octubre y

noviembre del 2004.

> Precisar la accesibilidad y la satisfaccion en la atencion de los usuarios en los
Centros de Salud a los que acuden.

» Proponer estrategias de intervencion para mejorar la atencién de los usuarios.
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2.1 Cuidados Paliativos

Muchos paises han experimentado cambios dramaticos en la expectativa de vida,
asi como en los estilos de vida y las causas de mortalidad. Al tiempo que la
poblacién envejece, las personas presentan mas enfermedades cronicas y sus
secuelas por infartos de miocardio, accidentes vasculares cerebrales, problemas
respiratorios y cancer. Las mujeres en general viven mas que los hombres, en
promedio unos 6 ainos mas, y si se adiciona que las mujeres son mas propensas a
padecer demencia, osteoporosis y artritis, se puede determinar que la mayoria de
ellas va a presentar una condicion de vida limitada. Muchos de los avances en la
Medicina en los ultimos tiempos han hecho disminuir el numero de fallecimientos
por enfermedades agudas, aumentando la probabilidad de morir tras un proceso
relativamente largo (Organizacion Mundial de la Salud, 2001).

La medicina se ha focalizado casi exclusivamente en buscar la curacion, olvidando
el cuidado que requieren quienes presentan una condicion de vida limitada o una
enfermedad terminal. Es comun que dentro del gremio médico e incluso dentro de
la sociedad, se consideren la enfermedad y la muerte como “fracasos”. Por otro
lado, los recientes avances de la medicina han desarrollado técnicas que
prolongan la vida, planteando la interrogante sobre si es obligatorio poner todos
los medios disponibles en cada paciente para mantenerlo con vida el mayor
tiempo posible aunque eso implique privarlo de calidad de vida. En este contexto
aparece el llamado “derecho a morir dignamente”, lo cual no implica provocar la
muerte ni tampoco prolongar innecesariamente la vida. Estas dos actitudes no
nos permiten apreciar, cuando se han agotado las opciones curativas, una de las
funciones mas importantes dentro del personal de salud: el poder ofrecer a los
enfermos una muerte digna (Latimer, 1991).

Los Cuidados Paliativos incluyen la atencion de pacientes que sufren
padecimientos que los llevaran a la muerte a corto plazo, generalmente en un
contexto de dolor de dificil control. Una proporcién importante de ellos, padecen
enfermedades oncoldgicas; otro grupo que requiere atencién es el de aquellos que
sin ser oncoldgicos, también tienen una pobre expectativa de vida, como es el
caso de los pacientes con SIDA en fases avanzadas, o insuficiencias organicas no
trasplantables (renal, hepatica, cardiaca, etc.); enfermedad de motoneurona;
algunos padecimientos geriatricos (demencias), etc. Por el grado de avance y
complejidad de sus padecimientos, se encuentran fuera de todo intento curativo,
es decir, los tratamientos médicos hasta hoy conocidos no son dutiles en la
resolucién definitiva de estas enfermedades.

2.1.1 Principios generales de los Cuidados Paliativos

Las organizaciones que se dedican a Cuidados Paliativos tienen como tarea
aumentar y promover la importancia de cuidar los pacientes con enfermedades de
prondstico fatal de acuerdo con la definicion de Cuidados Paliativos de la OMS
(2002). El respeto de la autonomia es una meta importante, que busca reforzarla y
restaurarla, y no destruirla. Se debe promover el acceso a la alta calidad en las
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politicas nacionales e internacionales que proporcionan los recursos para la
actividad paliativa multidisciplinaria y competente en Europa (Hospices and
Palliative Care, 2004).

El objetivo de los Cuidados Paliativos es mejorar la calidad de vida del paciente en
el final de la vida, recuperando desde una perspectiva humana, el acercamiento a
una muerte tranquila, sin estorbos terapéuticos innecesarios, donde la familia
vuelve a recuperar su papel principal cerca del paciente, procurando asi un apoyo
mutuo entre ambos al lado del equipo paliativo. Es decir, se trata de cuidar
cuando ya no se puede curar (Hospices and Palliative Care, 2004).

El mejorar la atencion de enfermos en fases avanzadas es uno de los retos que
tiene planteados la Medicina en esta década. En respuesta a esta apremiante
necesidad, surgié la Medicina Paliativa, también llamada Cuidados Paliativos.
(Hospices and Palliative Care, 2004)

2.1.2 Conceptos y definiciones de la Medicina Paliativa

El dolor se considera una experiencia sensorial y emocional desagradable, que se
asocia con una lesion actual o potencial de los tejidos. (Asociacion Internacional
para el estudio del Dolor, 20017)

El estado terminal se refiere a la condicion en la cual un paciente tiene una
expectativa de vida de menos de seis meses o cursa con una enfermedad para la
cual, por su naturaleza o su estadio, ya no existe ningun tratamiento curativo
(Doyle, 1994). En otras palabras, es cualquier enfermedad que: (Hospices and
Palliative Care, 2004)

¢ Presente una expectativa de vida menor de seis meses

e Enfermedad que por su naturaleza o estadio no se le puede brindar
tratamiento curativo

o Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico

Estos factores crean una situacion compleja que origina una fuerte demanda de
atencion y apoyo multidisciplinario tanto por parte del enfermo como de su familia
y cuidadores. (Gomez Sancho, 1993)

La familia es el sistema primario mas poderoso al que pertenece un individuo.
Funciona como una “placenta extrauterina” que nutre a cada uno de sus miembros
y tiene un particular balance interno que se altera fuertemente ante la noticia del
cancer. Los efectos estresantes seran variables, pero de ninguna manera dejara
de recibirlos. Por lo tanto, la familia debe ser un elemento esencial en el
tratamiento del paciente en Cuidados Paliativos (Diaz, 2004).

Lo ultimo es la muerte del ser querido y previamente, la transformacion que cada
individuo y todo el grupo ha sufrido en el proceso y que se continua en la
reorganizacion post duelo. Esta transformacion no significa una experiencia
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negativa en si misma, ya que el resultado, al igual que otras crisis dentro de su
ciclo vital, dependera de como cada familia reaccione y lo que haga con lo que le
toca vivir. Muchas familias salen fortalecidas y con sus vinculos enriquecidos a
pesar del dolor. Algunas otras quedan quebradas por un proceso que fue vivido
como destructivo. (Diaz, 2004)

La linea tedrica que guiara este trabajo supone un funcionamiento de sus
miembros profundamente interdependiente: un microcosmos en el que los
cambios en una parte del sistema repercuten en otras partes del mismo,
reorganizandose tanto la estructura como el funcionamiento de ese sistema (Diaz,
2004).

Asi, la adaptacion del enfermo influye sobre el funcionamiento familiar y la
reaccion de los diferentes integrantes afecta la adaptacion del enfermo. Este
sistema esta incluido ademas en otro mas amplio: el Equipo de Salud, éste a su
vez en la institucion hospitalaria, y asi sucesivamente.

Consideraremos a la familia o entorno afectivo del paciente (personas
significativas) desde su funcién de brindar cuidados y también la de recibir
cuidados y apoyo para lograr una buena adaptacion. El cancer amenaza a la
familia con desorganizacion de sus rutinas, sus proyectos, sus metas, la alteracion
de su linea temporal. Se anticipan separaciones y pérdidas (Diaz, 2004).

Frecuentemente, la ansiedad aparece desde el principio, tanto en pacientes como
en familiares, y se expresa en conductas irritables, intolerancia, posibles
dificultades en la comunicacion, hiperactividad. Conflictos anteriores no resueltos o
encubiertos pueden manifestarse en disputas por el liderazgo. Pueden también
aparecer culpas y recriminaciones. Algunos miembros muestran fragilidad
emocional e incapacidad como cuidadores. La enfermedad pone a prueba la
solidez de las relaciones. La historia previa sumada al potencial de cambio es el
sustento sobre el que se daran las respuestas emocionales. La capacidad de
autocuidado, la solidaridad, la fluidez en la comunicacién, la anticipacion del dolor
por la muerte del ser querido y el adecuado manejo de los miedos contribuiran a
un proceso de adaptacion exitoso. (Diaz, 2004).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha propuesto su propia definicion de
Cuidados Paliativos: "Es el cuidado activo y total de aquellas enfermedades que
no responden a tratamiento curativo. El Control del dolor, y de otros sintomas, asi
como la atencion de aspectos psicoldgicos, sociales e incluso espirituales, es
primordial. La meta de la Medicina Paliativa es conseguir la mejor calidad de vida
de sus pacientes y sus familias"; ademas, la OMS agrega que . . ."la Medicina
Paliativa afirma la vida, y acepta la muerte como un proceso natural . . . no acorta
ni alarga la vida, proporciona alivio del dolor y de otros sintomas estresantes. . .
integra los aspectos psicologicos y espirituales en el cuidado, ofrece un sistema de
apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta
la muerte, y apoya a la familia durante la enfermedad del paciente y durante el
duelo". (Doyle, 1999)
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Los Cuidados Paliativos se refieren al abordaje que procura mejorar la calidad de
vida del paciente y su familia ante una enfermedad terminal, por medio de la
prevencion y alivio del sufrimiento al detectar en forma temprana y manejar el
dolor y otros problemas fisicos, sociales y espirituales. Todos estos aspectos son
aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncion con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o
radioterapia. (Organizacion Mundial de la Salud, 2004)

Los Cuidados Paliativos representan una Medicina mas interesada en el paciente
y en la familia como un todo, que en la enfermedad en si. Son una buena solucion
a las situaciones dificiles de la terminalidad y una excelente alternativa del costoso
encarnizamiento terapéutico y del abandono, actitudes que conviene prevenir. Los
Cuidados Paliativos encierran una gran promesa de valores cientificos y éticos, y
no deben ser considerados un lujo, sino una forma mas solidaria de afrontar el
natural advenimiento de la muerte. (Astudillo, 1995)

Clasicamente, se ha catalogado a estas personas, como pacientes desahuciados,
que por ser considerados como un “fracaso médico”, al no poder ofrecérseles
oportunidades de curacion, son francamente abandonados a su suerte en la ultima
y mas dificil etapa de sus vidas; o en el otro extremo, soportan un verdadero
"encarnizamiento terapéutico, a base de tratamientos “curativos”, radicales e
inapropiados y, sin ninguna posibilidad de éxito. (Astudiillo, 1995)

La esencia de los Cuidados Paliativos contiene un cambio de actitud médica y
social. Aun en los ultimos dias de la vida, es posible ofrecer cuidado por médicos,
enfermeras, parientes, religiosos y voluntarios, y este cuidado puede ser
planificado y propositivo y, tan activo en iniciativas terapéuticas como sea
necesario, siempre teniendo en consideracion, que en estas circunstancias
importa mas que ninguna otra cosa el bienestar del paciente. Se requiere por
tanto, de una actuacion eficaz y conjunta de diferentes especialidades médicas, y
de otros grupos de apoyo igualmente importantes para la consecucion de sus
objetivos basicos. La atencion integral del paciente mejora su calidad de vida, y la
ayuda a la familia facilita la resolucién del duelo posterior. La buena calidad de la
atencion al paciente terminal exige, por otro lado, que ésta sea prestada por un
grupo de personas con criterios uniformes de actuacion. (Hospices and Palliative
Care, 2004)

La mayoria de los pacientes con cancer sufriran de un numero de devastadores
sintomas fisicos y psicologicos antes de morir. Los servicios de Cuidados
Paliativos son capaces de controlar la mayoria de ellos. Adicionalmente, el
incremento al acceso a programas de Cuidados Paliativos resulta en ahorros
financieros para los sistemas de atencion de la salud. (Organizacion Mundial de /a
Salud, 1990)

Sin embargo, la gran mayoria de los pacientes con cancer en paises
subdesarrollados y aun en los desarrollados, tienen un acceso limitado a Servicios
de Medicina Paliativa antes de morir. (Organizacion Mundial de la Salud, 1990)
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Estudios recientes concluyen que en los Estados Unidos, Canada y otros paises
latinoamericanos (México incluido) sugiere que los principales obstaculos para el
acceso del paciente a Unidades de Cuidados Paliativos son: (Organizacion
Mundial de /a Salud, 1990)

A. Falta de educacion entre los lideres de programas de cancer

B. Falta de educacion entre los lideres de gobiernos y universidades

C. Educacién limitada de pre y postgrado entre los profesionales dedicados a
la salud

En los paises en desarrollo ademas hay otros dos obstaculos incluyendo la
pobreza, que resultan en una falta de acceso a Cuidados Paliativos profesionales,
que son, la falta de acceso a medicamentos y falta de medidas regulatorias que
facilitarian el acceso a analgésicos opioides, que son el gold estandar en el
tratamiento del dolor oncologico. (Organizacion Mundial de la Salud, 1990)

La implementacion de Servicios de Cuidados Paliativos necesita resolver estos
obstaculos e integrarse efectivamente a los Programas de Salud existentes.
(Organizacion Mundial de la Salud, 1990)

2.1.3 Principios para la organizacion de los Cuidados Paliativos

Los Cuidados Paliativos son aplicados siguiendo los siguientes principios: (Gomez
Sancho, 1993)

e Control de sintomas, generalmente multiples, multifactoriales y cambiantes.
Los sintomas que se presentan en estos enfermos tienen componentes
fisicos, emocionales, espirituales y sociales que deben identificarse; esta
interrelacion se conoce como Dolor Toftal.

e Apoyo emocional continuo al paciente y su familia, lo mismo que al equipo
terapéutico que atiende.

e Organizacion flexible de acuerdo a las necesidades del paciente y su familia

e Equipo interdisciplinario para brindar atencion que satisfaga de la forma
mas adecuada las necesidades de los enfermos y sus familias.

Los principios de los Cuidados Paliativos han demostrado ser utiles para la
atencion de gran numero de condiciones distintas, y son aplicables desde las
fases iniciales de la evolucion de la enfermedad, hasta el mismo proceso de
morir. Promueven la participacién activa de la familia durante el proceso de morir,
y establecen medidas de atencion del duelo. (7Twycross, 1990)

Las bases de la terapéutica paliativa son: (Doyle, 7999)
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Atencion integral. Que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. Forzosamente se trata de una atencidn
individualizada y continua.

El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nucleo
fundamental del apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial la
atencion domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayuda y
educacion.

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

Concepcidn terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y
dinamica que nos lleve el superar el “no hay nada mas que hacer’. Nada
mas lejos de la realidad, siempre hay algo que se puede hacer por los
enfermos.

La calidad de vida y el confort de los pacientes antes de su muerte pueden ser
mejoradas considerablemente mediante la aplicacion de los conocimientos
actuales de los Cuidados Paliativos, cuyos instrumentos basicos son: (Hospices
and Palliative Care, 2004)

1.

Control de sintomas. Reconociendo, evaluando y tratando adecuadamente
los numerosos sintomas que inciden directamente sobre el bienestar del
paciente. Mientras algunos se podran controlar, en otros sera preciso
promover la adaptacion del enfermo a los mismos. Los sintomas que
requieren frecuentemente control son: Dolor, anorexia e hiporexia,
estrefiimiento, nauseas y vomitos, disnea, cuidados y confort del paciente
encamado, atencion a la familia, y en los ultimos dias atencion de la agonia
y el duelo. (Gomez, 1998)

Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, la familia y equipo
terapéutico, estableciendo una relacién franca y honesta. No olvidar a
Derek Doyle: “El paciente terminal teme mas a lo desconocido que a lo
conocido, al desinterés que a la ineptitud profesional, al proceso de fallecer
que a la muerte misma”. (Doyle, 1992)

Estrategias terapéuticas flexibles.

Trabajo con un equipo multidisciplinario, ya que es muy dificil plantear los
Cuidados Paliativos en forma aislada, sin el soporte de un equipo médico
especializado que disponga de los conocimientos y la formacion especifica
como apoyo adicional.

Reestructuracion de la organizacién médica.

Difusion de los conocimientos.
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En Cuidados Paliativos es fundamental el trabajo en equipos multidisciplinarios.
Estos son los que se dedican, especificamente, a la atencion de enfermos
avanzados y terminales, con estructura (equipo formado interdisciplinario), y
actividades descritas previamente. (Klastersky, 1995)

La estructura minima habitual de un grupo interdisciplinario cuenta con un médico,
una enfermera, un trabajador social y un psicélogo. La estructura de un equipo
consiste también en la formacién continua del mismo, en la estructura fisica y
material que permita realizar adecuadamente sus funciones. De acuerdo con su
estructura y funciones, los equipos de cuidados paliativos pueden ser: (Bergen
County Nursing Home Information, 2004)

e Basicos: Tienen la estructura descrita, y normalmente actuian como equipos
de soporte en hospitales, en la comunidad y en el sistema de atencidn
primaria.

e Complefos.: afiaden al equipo basico 2 profesionales (psicologos, terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas, enfermeras/os.) funcionan como equipo de
soporte y es el ideal de funcionamiento.

e De referencia: son equipos completos consolidados con experiencia en
formacion e investigacion y que actuan como formadoras y de referencia a
otras unidades basicas.

En Reino Unido existen hospitales monograficos que atienden con exclusividad a
enfermos en fase Terminal, son los “Hospice”, ademas de los que a continuacion
se describen. (Hospices and Palliative Care, 2004)

o Equipos de control de sintomas intrahospitalarios. “Equipos de soporte”. Sin
camas asignadas.

« Unidad de cuidados paliativos (camas especificas de Cuidados paliativos)
en hospital de agudos. Consulta externa. Teléfono 24 horas.

e Unidades Moéviles de atencion domiciliaria. Consulta externa. Teléfono 24
horas.

o Meédico/Enfermera de apoyo y urgencias para asistencia primaria y atencion
en domicilio diaria (Fines de semana y festivos).

o Hospital de dia.

El modelo ideal es aquel en que el enfermo puede “circular” segun sus
necesidades. Atencion en consulta externa mientras su estado funcional se lo
permita. Atencién domiciliaria en la fase de incapacidad para actividades diarias.
Ingreso en unidad de cuidados paliativos para control de sintomas, observacion,
control de dolor, impactacion fecal, claudicacion familiar o descanso de
cuidadores, o expreso deseo del enfermo de fallecer en el hospital. Estos
componentes de forma aislada y sin coordinacion pierden su efectividad. En
Espafia en el afo 2002 existen 300 equipos con programas de Cuidados
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Paliativos repartidos por todas las comunidades autonomas. (Hospices and
Palliative Care, 2004)

Pueden distinguirse 10 tipos de actividades en un equipo de cuidados paliativos:

Atencién de los enfermos

Atencién de las familias

Trabajo en equipo interdisciplinario

Formacion continua interna

Evaluacion sistémica de resultados, documentacion y registros
Formacion externa

Investigacion

Voluntariado

Aspectos éticos y espirituales.

Esta manera de formular las actividades esta sujeta a los demas dispositivos
asistenciales que se dispongan (hospitalizacion, consulta externa, hospital de dia,
atencion domiciliaria, atencion continuada). El proceso para la organizacion de
Servicios de Medicina Paliativa incluye:

1. Reclutamiento y entrenamiento de pequefios grupos de especialistas de
tiempo completo

2. Desarrollo de guias simples de evaluacion y manejo de los pacientes
(consistentes con las realidades culturales y educacionales de la region)

3. Educacién de los profesionales de la salud y modificar las politicas de salud
4. Implementacion de los tres niveles de atencién

5. Monitorizacion continua del control de calidad. (Organizacién Mundial de la
Salud, 1990)

En muchas instituciones que se encargan de la atencion de pacientes que
requieren cuidados paliativos se brinda una atencion durante las 24 horas del dia.
En Centros como el Centro de Atencion de Bergen County, Estados Unidos se
provee atencion por un servicio de enfermeria especializado en Cuidados
Paliativos en el Hospicio (Bergen County Nursing Home Information, 2004). En el
Reino Unido algunos de los Centro de Cuidados Paliativos tienen personal médico
y de enfermeria las 24 horas del dia en un hospicio (Hospices and Palliative Care,
2004). En otros lugares de Estados Unidos y de Reino Unido se cuenta con una
linea de atencion de 24horas, si se requiere atencién personal las enfermeras
visitan al paciente (Hospices and Palliative Care, 2004). Este mismo tipo de
servicio se da en Canada (Winnipeg Regional Health Authority, 2002). En otros
Centros de Cuidado Paliativo en Espafia se cuenta con una jornada laboral
comprendida entre las 8.00 h y las 15.00 h. Mas un turno de enfermeria entre las
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14.00 h. y las 21.00 h, los dias laborables. Esto se complementa con guardias que
van de las 15.00 h, y las 21.00 h. (Alonso, 2004)

Muchos pacientes con cancer terminal pueden recibir atencion paliativa de sus
propios médicos y enfermeras de primer nivel, cuando estos han recibido
educacion apropiada, y les es posible consultar con un especialista si hay dudas.
Entre 10 y 20% de todos los enfermos terminales experimentan severo distress
que requiere cuidado especializado. La casa o el hospicio es apropiado para mas
del 80% de los pacientes, y resulta mucho menos caro que la admision en
hospitales de agudos. (Organizacion Mundial de la Salud, 1990)

Un pequeno grupo de especialistas deberian estar dedicados de tiempo completo
a los Cuidados Paliativos, atender directamente los pacientes mas dificiles
(atencion de tercer nivel), y siendo servicios de consultoria a médicos de segundo
nivel, y continuar labores educativas a los profesionales de la salud, y desde luego
para investigar. Desde luego se requiere un fuerte vinculo familia-hogar / hospital-
equipo de soporte. (Organizacion Mundial de la Salud, 1990).

En Hospitales espafioles como el de Marqués de Valdecilla, se ha propuesto que
los Cuidados Paliativos deben formar parte integral del mismo con el fin de poder
atender a los pacientes durante las 24 horas del dia. Otros beneficios que se
encontraron son: (Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, 2004)

o Evita el sobretratamiento y las medidas desproporcionadas en el final de la
vida. Disminuyen los tratamientos activos futiles.

« Evita peticiones de eutanasia activa.

« Disminuye la frecuentacion en el servicio de urgencias.

o Disminuyen la estancia media de los enfermos oncologicos al permitir
atenderlos en sus domicilios si es posible y el enfermo asi lo demanda.

o Disminuye el numero de exploraciones y estudios analiticos de los
enfermos ingresados.

o Baja el gasto en medicacién por tratamiento activo (quimioterapia) y la
polifarmacia.

e Mejora la calidad de vida del enfermo y sus allegados

« Facilita el consumo de morfina y otros analgésicos

e Genera nuevos ingresos o clientes.

e Puede recibir recursos nuevos o donaciones de forma filantrépica.

» Mejora sus relaciones con asistencia primaria, cuidados domiciliarios y la
comunidad.

e Llega a ser un miembro del equipo junto con su familia participando en la
toma de decisiones. Potencia el principio de autonomia.

o Permite ejercer el derecho de rechazar tratamientos y cumplir directrices
anticipadas. Participar en la toma de decisiones

o Da seguridad permitiendo llamar telefonicamente las 24 horas.

e Se cubren las necesidades espirituales, economicas, religiosas, culturales y
psicoemocionales del enfermo y su familia.

« Posibilidad de fallecer en su domicilio.
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e Hace un tratamiento integral del cancer desde su prevencion y diagnostico
hasta el final de la enfermedad.

e Es un programa efectivo, eficiente, equitativo, humano, beneficente y
satisfactorio para el usuario y sus familiares.

Las unidades de Cuidados Paliativos deben estar ubicadas donde se generan los
enfermos en situacion terminal (Oncologia) o en estrecha relacién. Para que su
eficacia sea Optima, tiene que disponer de cuatro mdédulos fundamentales:
(Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, 2004)

e Camas de hospitalizacion,

o Equipo mévil para domicilios,

« Consulta externa,

o Guardias sabados y festivos con teléfono 24 horas.

Es necesario planificar, organizar, dirigir y controlar un programa que resuelva las
necesidades de los enfermos y sus familias. Incluir en el proceso de curacion los
cuidados del enfermo y abordar como obijetivo principal el control del dolor y otros
sintomas del enfermo moribundo. (Hospital Universitario Marqués de Valdecilla,
2004)

Cada moédulo debe ser atendido por profesionales especificos (meédicos,
enfermeras, trabajadores sociales, psicologos, fisioterapeutas) que trabajen en
equipo y coordinadamente (Hospital Universitario Marquées de Valdecilla, 2004).
Durante todo el tiempo de permanencia en el programa el enfermo y su familia
pueden estar atendidos en cualquiera de los modulos y puede elegir el lugar de
fallecimiento (domicilio u hospital). (Hospital Universitario Marqués de Valdecilla,
2004)

Hoy en dia es ampliamente aceptado, que la antigua creencia de “es mejor morir
en casa’, no es siempre cierta, aproximadamente el 20% de los casos
francamente terminales requieren ingreso hospitalario para recibir cuidados
continuos, lo que obliga a disponer de un area fisica donde poder internar a los
pacientes. (Hospices and Palliative Care, 2004)

Finalmente, es interesante meditar por qué existen grandes progresos en todas las
especialidades médicas, desde luego bajo el auspicio internacional, y no hay un
area de la Medicina que al menos medianamente, no haya sido explorada. Sin
embargo, no es este el caso de los Cuidados Paliativos, porque enfrentarse con la
idea de muerte es frustrante y desagradable para los médicos en general, pero
alguien tiene que asumir esta responsabilidad, y el gran reto de mejorar la calidad
de vida, y procurar una muerte digna a aquellos que requieran atencién paliativa.
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2.2 Centros de atencion médica

Un Centro de Salud, segun la Real Academia Espainola de puede definir como:
aquel “lugar de donde parten o adonde convergen acciones particulares
coordinadas sobre la salud o aquel lugar donde se desarrollan mas intensamente
asuntos relacionados con la salud de los seres humanos”. (Real Academia, 20017)
Dentro de nuestro estudio tomaremos como Centro de Salud cualquier lugar
dedicado a la atencibn meédica, independientemente de su grado de
especializacion o de su condicion administrativa.

2.3 Atencidon médica

La Real Academia Espafola define atencibn como: “Accion de acoger
favorablemente, o satisfacer un deseo, ruego o mandato”, pero mas
especificamente en el area de la salud “accion médica inicial que recibe un
paciente”. (Real Academia, 2001)

Dentro de nuestro estudio, tomaremos atencion como los servicios que recibe un
paciente desde que contacta un Centro de salud, ya sea telefénica o
personalmente hasta el momento en que se resuelve la situacién por la que
consultd (regresa a su residencia si es trasladado. Se debe considerar como una
opcion que el paciente decida no recibir atencién y quedarse en su domicilio.

La Atencion en Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud, se
refiere tanto a los servicios propios del aseguramiento y administracion de
recursos que desarrollan las entidades promotoras de salud como a los de
prestacion de servicios de salud en sus fases de promocién y fomento, prevencion
de la enfermedad, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion. (Decrefo Ejecutivo,
7996)

La Calidad de la atencion en salud esta dada por el conjunto de caracteristicas
técnico-cientificas, humanas, financieras y materiales que debe tener la Seguridad
Social en Salud, bajo la responsabilidad de las personas e instituciones que
integran el sistema y la correcta utilizacion de los servicios por parte de los
usuarios. La calidad integra caracteristicas como la accesibilidad, la oportunidad,
la idoneidad y competencia profesional, la disponibilidad y suficiencia de recursos,
la eficacia, la eficiencia, la integralidad, la continuidad, la atencion humanizada y la
satisfaccion del usuario con la atencion recibida. (Decrefo Ejecutivo, 1996)

2.3.1 Accesibilidad a la atencién

La accesibilidad se refiere a la facilidad con que el paciente puede obtener la
atencion que necesita en el momento oportuno. Como parte en la calidad de la
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atencion a los pacientes terminales la accesibilidad involucra la disminucién del
sufrimiento de éste y su tranquilidad.

Segun Jorge Fonseca Renauld en: “Estandares e Indicadores de Calidad”, la
accesibilidad toma en cuenta tanto distancia geografica del usuario a la sede,
como de sus posibilidades econémicas para acudir a ella, la empatia cultural con
los integrantes del equipo de salud y a la organizacion para abarcar la duracion del
viaje, pagos por atencion de los servicios, aceptabilidad de los servicios de salud y
la aceptacion étnica.

Acceso es la garantia de recibir atencion de salud ante cualquier episodio de
enfermedad. (Arraw Carrominas, Fernando, 2000)

Otro tipo de acceso importante de ser analizado es el acceso a la informacion,
como se deduce de ‘Los derechos del paciente terminal” analisis realizado por
Mobnica Vetterlein, es un derecho que debe medirse desde el punto de vista
administrativo, como los aspectos que atafien la condicion de salud, tratamientos
posibles, evolucion y pronéstico. (Vasquez Vetterlein, Monica, 20017)

Este concepto incluye ademas una buena via de comunicacién con el paciente,
ahondando en los aspectos afectivos, familiares, para determinar a quién delegara
responsabilidades propias; ante su ausencia o incapacidad mental y una vez bien
establecidos estos aspectos, se debe proceder a la informacidn del paciente y de
la familia. (Bejarano, Pedro, 1992)

Si existe una buena accesibilidad el paciente tendra la oportunidad de gozar de los
servicios de la sede, aumentando la posibilidad de atenuar su dolor, enemigo
numero uno de ellos. De esta forma el equipo de atencion podra cumplir de lleno
con sus funciones en pro del paciente.

2.4 Demandas de atencion

‘La salud es un estado de bienestar completo, fisico, psiquico y social y no
solamente la simple ausencia de enfermedad" (Organizaciéon Mundial de la Salud);
"La nocidn de salud reviste un caracter multidimensional segun los contextos
historicos, sociales y culturales y segun otras caracteristicas de los individuos,
como su nivel socioecondémico "(Bernabeu, 1994); "La enfermedad puede ser
concebida como un desajuste ecoldgico, fisioldgico, social o como una debilidad
de los mecanismos de adaptacion del organismo y una falta de reaccion a los
estimulos a los que esta expuesto"; "Las necesidades de salud son carencias
fisiolégicas, sociales o sanitarias determinadas que requieren medidas
preventivas, curativas, sociales y economicas". (San Martin, 1989)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se refiere a la importancia de los
cuidados paliativos como un «cuidado activo» que debe procurar aliviar el dolor,
dar apoyo psicolégico, social y espiritual, reafirmando la importancia de la vida v,
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al mismo tiempo, dar todo el apoyo necesario a la familia durante la enfermedad y
el duelo. Insiste la OMS en considerar la muerte como algo natural y nos recuerda
el hecho de no alargar ni acortar la vida, proporcionando adecuadamente sistemas
de apoyo para que la vida del enfermo moribundo siga siendo lo mas activa
posible. (Florez, 2003)

La Real Academia Espafola define demanda como: “Suplica, peticion, solicitud”.
(Real Academia, 20017)

Sin duda, asegurar y potenciar la dignidad integral del enfermo, es decir, de la
persona, constituye un reto fundamental en los nuevos planteamientos
asistenciales en el enfermo terminal. En efecto, tal como recoge la Sociedad
Espafnola de Cuidados Paliativos (SECPAL), el mejor psicofarmaco es un buen
equipo de cuidados paliativos, ya que lo componen expertos muy bien formados
en los aspectos psicolégicos y de relacion con el enfermo, capaces, ademas, de
disminuir el impacto emocional y aliviar su dolor, cercanos al concepto de «muerte
digna ». Por otro lado, a lo largo de su enfermedad terminal, el paciente debe
reforzar el «apoyo percibido», es decir, la percepcion respecto al apoyo que le
brindan las personas queridas en su entorno familiar y de todo el equipo
multidisciplinario. (F/orez, 2003)

Existen diferentes tipos de demandas en la atencion de los pacientes. Entre ellas
estan las fisicas, las psicoldgicas, las sociales, las materiales y educativas.

La situacidn de enfermedad terminal da lugar a grandes necesidades y grandes
demandas, que requieren una respuesta eficiente. Los objetivos terapéuticos
basicos seran el confort y la calidad de vida, definidos por el propio enfermo y su
familia. Los resultados pueden evaluarse mediante la medicion de los indices de
calidad de vida; entre los componentes que se evaluan se incluyen los sintomas
organicos, el nivel de desempefio fisico, el estado psicologico y la interaccion
social. Ademas, como programa organizado de prestaciones, se contemplan otras
variables que certifican su aplicabilidad: costo financiero del cuidado y grado de
satisfaccion de las partes involucradas. (Sosa, 2004)

2.4.1 Demandas fisicas

Se definen las demandas fisicas como: la necesidad biologica del paciente que
surge a raiz del proceso de la enfermedad que vive. Entre ellas, las mas
importantes son el dolor y los sintomas asociados a la enfermedad como: disnea,
estrefimiento, insomnio, fatiga, somnolencia, diarrea, nauseas, vomito, etc.

El control de sintomas es uno de los objetivos primordiales de los cuidados
paliativos. La mejora en la calidad de vida se puede alcanzar evaluando y tratando
adecuadamente los numerosos sintomas que inciden directamente sobre el
bienestar del paciente. Mientras algunos se podran controlar, en otros sera preciso
promover la adaptacidon del enfermo a los mismos. Los sintomas que requieren
frecuentemente control son: dolor, anorexia e hiporexia, estrefimiento, nauseas vy
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vomitos, disnea, cuidados y confort del paciente encamado, atencion a la familia, y
en los ultimos dias atencion de la agonia y el duelo. (Gomez, 1998)

2.4.1.1 Sinfomas constitucionales

La fatiga es el sintoma mas comun experimentado por los pacientes con cancer.
La prevalencia de fatiga en el paciente con cancer va de un 70% a un 100%
(Longman, 1996). Es identificada comunmente como un impedimento para la
funcién y la calidad de vida. La fatiga es muy subjetiva. Se ha tratado de definir
este sintoma, sin embargo no existe un consenso en ese aspecto. Una de las
definiciones establece que la fatiga es la sensacién de desgaste, cansancio y falta
de energia que puede variar en grado, frecuencia y duracion. (Jacobsen, 1999)

El control de la temperatura se ha utilizado durante muchos afos como un
indicador de enfermedad. La temperatura esta controlada en un estrecho rango
en un individuo sano. La fiebre se define como cualquier elevacion de la
temperatura corporal central arriba de 38 grados centigrados. Es muy frecuente
que la fiebre esté acompanada de otros sintomas como sudoracién, temblor y
escalofrios. (Boulant, 19917)

La sudoracién, cuando acompana la fiebre, es una forma de enfriar el cuerpo
cuando el sudor se evapora de la superficie de la piel. Algunas causas de fiebre
en el paciente de Cuidados Paliativos pueden ser: enfermedad neoplasica (los
mas frecuentes son: enfermedad de Hodgkin, linfomas, leucemias, carcinoma
renal, mixomas y sarcomas osteogénicos) infeccion (por bacterias, virus o
parasitos), causado como reaccion a drogas, relacionado a transfusiones,
trombosis, hemorragia, enfermedad de injerto versus huésped, producido por la
radiacion, etc. (Boulant, 19917)

La pérdida de peso y de apetito predice un mal prondstico en los pacientes
portadores de cancer. Ademas, estos sintomas son una causa de ansiedad en los
pacientes y en los familiares. Para muchos la pérdida de apetito, de peso y de la
imagen corporal, son las causas primarias en que se atenta al sentido del sery la
autonomia. En la pérdida de peso del cancer se degrada tanto tejido adiposo
como muscular. En muchas ocasiones esto se acompafia de trastornos
metabdlicos como: hiperglicemia, hipertrigliceridemia o hiperinsulinemia posterior a
la ingestion de alimentos. (Vigano, 2000)

Es probable que las sustancias mas involucradas en la génesis de la pérdida de
peso, son sustancias inflamatorias secretadas por las células tumorales como: IL-
1, IL-6 y FNT. Es probable que al darse la degradacidén de parte del tejido de
organos vitales, esto puede llegar a provocar la muerte del paciente (Makela,
2000)
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2.4.1.2 Sintomas gastrointestinales

Dentro de los sintomas gastrointestinales existe una gran variedad, entre ellos:
disfagia, nausea, vomito, estrefiimiento, diarrea, halitosis.

La disfagia se define como dificultad para tragar. Esto puede ocurrir por muchas
causas: tumores de cabeza y cuello, como consecuencia de radioterapia o de
cirugias para tratar el cancer, enfermedades neurodegenerativas, anormalidades
congénitas, entre otros. (Logmann, 1983)

Este es un sintoma incomodo que puede afectar la calidad de vida de los
pacientes, por lo que debe ser tratado en un momento oportuno. Algunas de las
consecuencias que puede presentar son: desnutricion, deshidratacion, caquexia,
broncoaspiracion, bronconeumonia, sindrome de distrés respiratorio del adulto y
hasta la muerte. (Fainsinger, 19917)

La nausea y el vomito cronicos son un problema frecuente y dificil de resolver. La
prevalencia de estos sintomas varia de acuerdo al tipo de poblacion y al tipo de
enfermedad, pero puede llegar hasta 71%. (Fainsinger, 1991)

No existe una definicion estandarizada para la nausea crénica, para fines de
investigacion se define como aquella que dura mas de 4 meses. En general, las
nauseas en el paciente con cancer se deben a multiples factores, como: ansiedad,
disfuncion autondmica, obstruccidén intestinal, estrefiimiento, uso de opioides,
medicamentos y drogas, quimioterapia, radioterapia, enfermedad acido-péptica,
hipercalcemia, insuficiencia renal e insuficiencia hepatica, entre otros. Existen
multiples tratamientos para la nausea y el vomito. Sin embargo, estos deben ser
utilizados de acuerdo a la etiologia del sintoma para que sean efectivos. (Reuben,
7986)

La diarrea se define como la expulsién de heces con una consistencia mas liquida
de lo normal. Se produce cuando el intestino no concluye la absorcién de agua y
electrolitos de la materia que esta en el lumen intestinal. La diarrea es una
complicacion relativamente frecuente en la poblacion de pacientes de Cuidados
Paliativos; ocurre en un 5 a 10% de los pacientes con enfermedad avanzada.
(Fine, 1993)

La principal complicacion de la diarrea es la deshidratacion. La deshidratacién en
si, puede producir otros sintomas como: astenia, anorexia, pérdida de peso y
mareos, lo cual puede disminuir la calidad de vida. (Fine, 1993)

El estrefimiento es extremadamente frecuente en los pacientes con enfermedades
terminales, sobre todo en las etapas mas avanzadas. La prevalencia es alrededor
de un 45% en pacientes en instituciones dedicadas a enfermedades terminales en
el momento del ingreso (Sykes, 1983). El estreiimiento se ha definido de varias
formas. Se puede definir como heces muy duras y dificiles de expulsar, como el
deseo de defecar pero sin poder hacerlo, defecacion infrecuente y disconfort
abdominal. La constipacion que no se corrige puede progresar a impactacion fecal
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y posteriormente a obstruccidn intestinal que puede producir la muerte. (Glare,
7982)

El hipo es un sintoma que aparece con relativa frecuencia en los pacientes con
cancer. El hipo se describe como una contraccion espasmodica e involuntaria de
los musculos intercostales externos y del diafragma que se asocia a una
inspiracion subita y cierre abrupto de la glotis. El hipo es un reflejo que no tiene
ningun propdsito en si, a diferencia de la tos. La mayoria de las ocasiones se
produce por sobredistencion gastrica, pero existen algunas otras en el paciente
con cancer como: psicosis, reaccion al duelo, neoplasias intracraneales, uremia,
hiponatremia, hipocalemia o hipocalcemia, fiebre, entre otras. (Askenasy, 1992)

La dispepsia es un sintoma gastrointestinal que se define como sintomas
gastrointestinales episoédicos o persistentes. La pirosis, por otro lado, se define
como una sensacion ardorosa retroesternal que se irradia proximalmente hacia al
apeéndice xifoides. Este sintoma se considera el mas frecuente en la poblacion
occidental. (Askenasy, 1992)

La xerostomia se define como la sensacién de sequedad en la cavidad oral. Este
es un sintoma muy frecuente en los pacientes con cancer. Este se puede
manifestar por varias causas, entre ellas: deshidratacion, radioterapia, farmacos,
etc. (Johnson, 1993)

Igual que el dolor, el prurito puede disminuir la calidad de vida en los pacientes
con enfermedades avanzadas. El prurito en el paciente con cancer puede ser
causado por varias etiologias: enfermedad originada de la piel, una condicion
médica asociada, medicamentos o el cancer en si. Se define el prurito como
aquella sensacion que induce a la persona a rascarse. Los tratamientos del prurito
deben ser individualizados porque dependen de la etiologia. (Krajnik, 20017)

2.4.1.3 Sintomas genito-urinarios

La infeccion del tracto urinario es una de las patologias tratadas mas
frecuentemente por los médicos. Algunos de los sintomas mas frecuentes son
urgencia, poliuria y disuria. Sin embargo, estos sintomas irritativos también se
pueden producir como secuela del crecimiento tumoral, por efecto de farmacos o
por radioterapia. Ademas, puede ocurrir obstruccidn de la via urinaria, ya sea alta
o baja, secundaria al crecimiento tumoral. (Arrison, 2002)

2.4.1.4 Sintomas cardiopulmonares y vasculares

La disnea se define sensacién de falta de aire. Disnea es cuando la respiracion se
hace conciente y en muchas ocasiones produce ansiedad y angustia. Es una
sensacion subjetiva y en la mayoria de las ocasiones no se puede explicar con la
patologia subyacente. Existe evidencia de que, a pesar de la experiencia y
capacidad del médico tratante, la disnea es un sintoma dificil de tratar. La disnea
resulta de una serie de anormalidades en el proceso de respiracion y en la
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percepcion de esas anormalidades en el sistema nervioso central. De manera que
puede estar asociado tanto a factores biolégicos como a factores emocionales.
(Ahmedazi, 1993)

La tos es un sintoma muy frecuente del sistema respiratorio. La tos es un reflejo
protector complejo que ayuda a limpiar las vias aéreas de material extraino o de
secreciones. Es un sintoma dificil de tratar. Sin embargo, se debe procurar
prescribir el tratamiento de acuerdo a la etiologia. (Fuller, 1990)

2.4.1.5 Sangrado en el paciente con enfermedad avanzada

En el paciente con cancer hay muchos elementos que puede provocar sangrados.
El cancer produce alteracidn en la coagulacion por lo que el paciente puede tener
mayor riesgo de sangrado o de trombosis. El sangrado se puede asociar a
enfermedades previas o a los tratamientos utilizados. Ademas, uno de los factores
mas importantes es el crecimiento tumoral. El tumor invade todas las estructuras
aledanas, incluyendo vasos sanguineos, esto puede producir sangrados
digestivos, hemoptisis, hematuria, hemopericardio, hemotérax, sangrados de
lesiones fungoides, etc. (Berger, 2002)

En algunas ocasiones una cirugia u otro procedimiento invasivo pueden prevenir
el sangrado. Sin embargo, en la mayoria de los casos el manejo debe ser
conservador y en muchas ocasiones sera la causa de la muerte. (Berger, 2002)

2.4.1.6 Sinfomas neurologicos

Los sintomas producidos por patologia intracraneal son muy variados. La cefalea,
dolor de cabeza, es un sintoma neurolégico relativamente frecuente. A diferencia
de la poblacion general, la cefalea en el paciente con cancer frecuentemente
revela patologia seria. Tanto el cancer con sus tratamientos pueden producir
cefalea. (Forsyth, 1992)

Las convulsiones se definen como un episodio de actividad motora, sensorial o
psicologica no controlada causada por una descarga excesiva de las neuronas
corticales, seguida por una fase post-ictal de depresion cortical. Las convulsiones
pueden ser un indicativo de progresidon o recidiva tumoral. Pero se deben
considerar otras etiologias como las alteraciones electroliticas, interacciones
farmacoldgicas o falta de apego al tratamiento anticonvulsivante. (Engel, 7989)

2.4.1.7 Sintomas psiquiatricos

El delirio se define como un sintoma transitorio, cerebral, organico caracterizado
por tener un inicio subito de pensamiento desordenado, acompafado de
desordenes psicomotores de pensamiento y de percepcion. (Ljpowski, 1987) Es
muy frecuente en las personas con enfermedades avanzadas y ha sido asociado a
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con muchas etiologias diferentes. Si no se corrige en forma oportuna puede ser
causa de distrés emocional y producir conflictos entre familiares y con el personal
de salud. (7rzepacz, 1985)

El distrés emocional es una respuesta normal a un evento catastroéfico como el
diagnostico de cancer o de otra enfermedad que amenace la vida. (Payne, 2002)
Este punto se aborda mas profundamente en la descripcién de las demandas
psicologicas.

2.4.1.8 Dolor

El dolor asociado con cancer es con frecuencia inadecuadamente tratado en los
adultos (Bonica, 1990) y en los nifios (Miser, 1993). Los pacientes con cancer
pueden tener dolor originado por causas multiples. (Coyle, Addelhart, Foley,
Portenoy, 1990) EIl dolor por cancer puede ser debido a: progresion tumoral y
patologia relacionada, cirugias u otros procedimientos terapéuticos o diagndsticos
invasivos, toxicidad de la quimioterapia y radioterapia, infeccion o dolor muscular
ocasionado por actividad fisica limitada. (Foley, 7979) La incidencia del dolor en
pacientes con cancer depende de la naturaleza y el estadio de la enfermedad. Al
momento del diagndstico y en estadios intermedios, el 30 a 45% de los pacientes
experimentan dolor moderado o severo. (Daut and Cleeland, 1982) En promedio,
cerca del 75% de los pacientes con cancer avanzado presentan dolor. De los
pacientes con cancer, 40 a 50% informan dolor moderado a severo y el otro 25 a
30% dolor muy severo. (Bonica, 1990)

En aproximadamente el 90% de los pacientes, el dolor por cancer puede ser
controlado con medidas relativamente sencillas (Gosis, 7989), y aun asi un
informe del National Cancer Institute Workshop of Cancer Pain (1990), indica que :
“El tratamiento inadecuado del dolor y de otros sintomas del cancer es un
problema de salud publica serio y descuidado”. (National Cancer Institute, 1990)
El taller concluyé que: “...todos los pacientes con cancer deben tener la
expectativa que el dolor sera controlado, como un aspecto integral de su cuidado a
lo largo del curso de la enfermedad”. (National Cancer Institute, 1990)

Debido a que el control del dolor por cancer es un problema de alcances
internacionales, la OMS insiste en que todas las naciones deben dar alta prioridad
para el establecimiento de programas de vigilancia del alivio del dolor por cancer .
(Stjernsward and Teoh, 1990). En los Estados Unidos un gran numero de
organizaciones trabajan para alcanzar esa meta. (Ad Hoc Commiftee of Cancer
Pain of the American Sociely of Clinical Oncology, 1992)

2.4.2 Demandas psicologicas

Las demandas psicoldgicas se enfocan predominantemente a las necesidades de
atencion emocional. La salud fisica y la emocional estan intensamente
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relacionadas; por tanto la salud emocional es una meta conveniente y deseable en
el abordaje de problemas fisicos. (Rojas, 2004)

Las demandas de atencién incluyen topicos relacionados con la estructuracion de
la relacion de confianza, la evaluacion de las técnicas de comunicacion y la
expresion de sentimientos. (Rojas, 2004) Se relacionan en gran medida con el
abordaje de las reacciones de ajuste a las pérdidas. La muerte es considerada
una crisis situacional que amenaza la integridad bioldgica, social y psicologica de
un individuo. Suelen ir acompafadas a cierto grado de desequilibrio del individuo.
(Rojas, 2004)

Las resistencias emocionales se vuelven en ocasiones ineficaces o eligen
soluciones no practicas. La muerte supone la amenaza de una pérdida o privacion
fundamental que puede provocar temor, ansiedad, rechazo, entre otras. Estos
sintomas se precipitan por la pérdida de apoyo sistematico que sostenia los
sistemas de control y seguridad, (Rojas, 2004) (SEIT, 2003)

Haber (1983), menciona que los sintomas emocionales pueden provenir de tres
vertientes: el entorno, la familia y la persona que lo experimenta. En el entorno se
encuentran las limitaciones y fortalezas que permitan afrontar la crisis de la
enfermedad. En el ambito familiar se ubican los factores que permitan un estado
entre los factores que producen crisis y el repertorio de defensas familiares. La
persona identificando las expectativas y potencialidades de los pacientes.

Entre estas se presentan episodios de ansiedad ante nuevos cuadros dentro de la
enfermedad, o el manejo de la espiritualidad. Muchas de las demandas
psicologicas que se presentan se relacionan con los procesos psicologicos
necesarios para la aceptacion de la enfermedad y la muerte. Aunque cada familia
y paciente afronta el proceso de una forma diferente, existen suficientes
similitudes para hacer posible su clasificacidon en distintas etapas adaptativas.
Kubler-Ross ha identificado estas etapas con los nombres de negacion, cdlera,
negociacion, depresion y aceptacion. (Kubler-Ross, 1969)

La mayoria de los pacientes y sus familias siguen una progresion lineal de una
etapa a la siguiente. Pueden aparecer simultaneamente elementos de diferentes
etapas o bien traslaparse dos o mas de estas etapas al mismo tiempo. (Haber,
7983)

La negacion constituye un mecanismo defensivo, generalmente temporal, que
permite al individuo movilizar sus recursos emocionales. Cuando la negacion ya
no es eficaz, la célera y la rabia le siguen inmediatamente. La incapacidad para
controlar el curso de la enfermedad les produce enojo. La negociacion es una de
las etapas menos conocidas del proceso previo a la muerte. En esta etapa los
pacientes consideran que podran escapar del proceso de muerte solo con
expresar una buena conducta, (Kubler-Ross, 1969)
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Posterior a esta sigue la etapa de depresidén. La primera es la depresion reactiva
que se desarrolla en respuesta a cambios de la imagen corporal, pérdida de la
identidad sexual, pérdida econdmica o incapacidad para ganarse el sustento o
actuar como cuidador. El segundo tipo es la depresion preparatoria que se
desarrolla como medio para hacer frente a la previsible pérdida de todos los
objetos queridos. La aceptacion es la etapa final. Kubler- Ross considera que la
mayoria de los pacientes pueden alcanzar esta etapa si han tenido oportunidad de
resolver las anteriores. En esta etapa el interés por el mundo exterior esta
seriamente disminuido. (Kubler-Ross, 1969)

En todo este proceso, la intervencion psicoterapéutica no debe cejar en su
funcién, teniendo en cuenta su cronologia temporal y biolégica, modificando o
atenuando su dolorosa realidad y respetando sus creencias relativas a la
inmortalidad y religiosidad. Dicha intervencion ha de estar en intima conexién con
todo el equipo asistencial. El programa de intervencion psicoterapéutico paralelo al
programa integral de cuidados paliativos, se ha de centrar también en la
disminuciéon de la sintomatologia ansiosa y depresiva, la aceptacion de la
evolucion de la enfermedad, la tolerancia de los efectos secundarios, la realizacion
de ciertas tareas (escritura, pintura, dibujo, etc.) y los campos de la expresividad
afectiva y/o emocional. Tenemos, por lo tanto, que reforzar los recursos
psicologicos propios del paciente (la reserva psicologica: capacidad de distraccion,
relajacion, imaginacion, etc.), escuchandolo activamente con un acercamiento
fisico sensible y un contacto ocular idéneo. Nuestros mensajes se centraran en la
conviccion de poder mitigar y paliar el sufrimiento del enfermo, atendiendo al
mismo tiempo sus multiples quejas (ira, miedo a la muerte, tristeza, insomnio,
angustia, etc.). (Florez, 2003)

2.4.3 Demandas sociales

Esta comprobada la notable influencia del apoyo social en la salud individual y
familiar. Se define el apoyo social como el apoyo accesible a un sujeto a través de
los lazos sociales de ofros sufetos, grupos y comunidad global. Informacion verbal
y no verbal, ayuda tangible o accion prestada por intimos o inferida de su
presencia y que tiene efectos conductuales y emocionales beneficiosos en e/
receptor. (Barron, 1990)

La mera existencia de relaciones sociales no implica la provision de apoyo social,
ya que este se trata mas bien de un aspecto de calidad de estas. Su importancia
es mayor en las situaciones de crisis familiar en las que el apoyo puede
determinar la superacion de la situacion estresante. Es conveniente distinguir
entre las distintas dimensiones del apoyo social: gpoyo emocional o afectivo
referente a la disponibilidad de personas que pueden proporcionar amor, estima,
carino y empatia; gpoyo confidencial en referencia a la posibilidad de contar con
personas a las que se puedan comunicar problemas; apoyo informacional incluye
los contactos sociales a través de los cuales se recibe informacion o consejo.
(Barron, 1990)
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La enfermedad produce una crisis que somete a reajustes a los miembros de la
red social del paciente, produciéndose la especializacion de cada miembro de la
red en la provision de uno u otro tipo de apoyo: la familia cercana es la mas
capacitada para el apoyo afectivo y emocional y el equipo de salud debe asumir el
apoyo informacional. Hay que reflexionar sobre lo que se ha llamado especificidad
del apoyo. (Barron, 1990) (Zunzunegui, 1994)

El apoyo es efectivo cuando se ajuste a las tareas que sea preciso solucionar.
Esta perspectiva contextual del apoyo social es muy importante en el caso de los
pacientes terminales. El ajuste debe centrarse en las siguientes dimensiones:

e Cantidad de apoyo: un exceso de apoyo puede generar dependencia,
paternalismo o anulacién de la persona. El apoyo puede ser fuente de
estrés si la persona no esta en disposicion de dar, se siente
permanentemente en deuda.

e Momento: las necesidades de apoyo cambian en gran medida segun las
fases de la enfermedad terminal.

e Origen del apoyo: el mismo recurso puede ser aceptado y percibido de muy
distinta forma segun la fuente o procedencia del apoyo. El paciente asigna
un papel determinado a cada elemento de su red. Siempre es la familia la
fuente de apoyo social mas valorada. (Zunzunegui, 1994)

Las demandas sociales se refieren a las solicitudes que se presentan en las
relaciones que se establecen entre el paciente, su familia, la comunidad donde
estan insertos y el equipo de atencion en salud que los apoya. Podemos verlas en
situaciones de negligencia, problemas economicos, ausencia u obtencion de
pensiones o subsidios.

Es desde el campo de la medicina desde donde mas se ha potenciado el estudio
de las condiciones de vida, el bienestar individual y colectivo y el conjunto de
actividades que en cada sociedad se ponen en marcha para intervenir sobre la
relacion salud/enfermedad. (Zunzunegui, 1994)

Como se afirma desde disciplinas médico-sanitarias, a cada fase de desarrollo
social corresponde una determinada mentalidad sanitaria y un determinado
sistema de salud. En esta interrelacion entre lo social y lo bioldgico, la historia de
la medicina y de la salud publica han acuiado el concepto: "Estado de salud de la
poblacién”. (Huertas, 1995)

Puede ocurrir que el paciente perciba escaso «apoyo social», o cual explica su
insatisfaccion, las dificultades en el control emocional, las perturbaciones
conductuales, la ideacion suicida e incluso la solicitud de eutanasia activa. El juicio
ético y wuna praxis cuidadosa han de saber prescindir de medios
desproporcionados en el alargamiento de la vida. (Florez, 2003)
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2.4 .4 Demandas materiales

Las demandas materiales se refieren a las necesidades creadas a partir de la
enfermedad subyacente. Dentro de estas podemos mencionar maquinas,
herramientas u objetos de cualquier clase, las cuales son necesarias para el
desempeino de un servicio en forma adecuada. Podemos mencionar maquinas
como ventiladores mecanicos o aspiradores, medicamentos, jeringas, gasas, etc.

La demanda de materiales se pueden clasificar en dos grupos: consulta externa y
visita domiciliar. En la consulta externa se utilizan materiales como medicamentos,
gasas, torundas, jeringas, agujas, parches, sondas, pafales (se entregan sdélo
cuando hay una donacion). Las necesidades materiales de los pacientes en la
visita domiciliar cubre tanto materiales genéricos como otros mucho mas
especializados. Este servicio aporta desde gasas y torundas hasta oximetros de
alta tecnologia, ventiladores, circuitos, humidificadores, etc. (7orres, 2004)

El equipo y los materiales que se dan dependen del diagndstico de los pacientes.
La complejidad de los equipos suministrados a los pacientes requieren constante
soporte de mantenimiento (repuestos y valoracion técnica), aporte que también se
brinda de una forma personalizada. Por ejemplo, los ventiladores mecanicos son
revisados trimestralmente por la terapeuta respiratoria en conjunto con la
compafia a la que se le compraron y que da soporte técnico. Parte del
presupuesto para adquirir los materiales se suple con el presupuesto que da la
CCSS y otra parte es cubierta con los fondos de la Fundacion Nacional Pro-Clinica
del Dolor y Cuidados Paliativos. (7orres, 2004)

Por otro lado, es muy importante anotar dentro de las necesidades materiales, un
rubro que es muy afin a las necesidades sociales, como es tomar en cuenta el
entorno en el que se encuentran el paciente y su familia, y la forma en que este
ayuda u obstaculiza sus vidas (Barahona, 2005). No se puede tener un paciente
debidamente atendido si, tanto dentro como fuera del horario de atencion del
Centro, tiene una casa que no cumple con las condiciones minimas para
sobrellevar la enfermedad, o no tienen alimentos para una dieta adecuada.
(Sibaja, 2004)

Vivienda se refiere a aquellos espacios o aposentos habitados, construidos,
convertidos o dispuestos para alojamiento permanente o temporal de las
personas. (Sibaja, 2004) Es importante saber la situacion en la que la familia con
la que reside el paciente esta ocupando la vivienda (propia, alquilada, prestada), la
forma en que se distribuya la vivienda (espacios limitados por paredes o
divisiones), el numero de habitaciones destinadas a dormir y el numero de
personas que duermen en cada dormitorio (pensando que exista hacinamiento),
materiales en que se construyo la vivienda (madera, cemento, ladrillo, bloque,
zinc, bahareque, etc), material del piso (tierra, madera, cemento, ceramica, etc),
material con el que esta hecho el techo (carton, latas, teja, asbesto, palma, con o
sin cielo raso). Incluso es basico ver el estado de conservacion de la vivienda, las
condiciones higiénicas en que viven (aseo en general, iluminacion, ventilacion,
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disposicion de excretas), y el acceso a servicios basicos (agua, electricidad,
teléfono, transporte publico, centros de atencion en salud). (Sibaja, 2004)

La ocupacion de los miembros de la familia o cuidadores nos orienta a conocer si
los recursos econdmicos percibidos con suficientes para abastecer las
necesidades del paciente y la familia. Aqui se puede distinguir el ingreso principal
(el que es percibido por los asalariados, por concepto de trabajo independiente) y
otros ingresos provenientes de jubilaciones, pensiones, subsidios, becas, renta de
propiedades, pensiones alimenticias o aportes voluntarios de terceros. A partir de
aqui se desglosan los egresos que pueden ser en alimentacidén, educacion,
vivienda, servicios publicos, pago de préstamos, compra de medicamentos u otros
materiales necesarios (panales, suplementos nutricionales), alquiler de equipos
especiales, todos en busca de mejorar la calidad de vida del paciente en su hogar.
(Sibaja 2002)

2.4.5 Demandas de informacién y capacitacion

Las necesidades educativas se dirigen a desarrollar la capacidad tanto mental
como de destrezas para el manejo del paciente en su propio hogar por parte de su
familia o cuidadores. Se considera que en tanto un paciente y una familia estén
educados sobre el proceso que se esta viviendo, asi se va a responder mejor a las
necesidades que se presenten y se disminuye la ansiedad que genera enfrentarse
a lo desconocido. Para muchos pacientes, el poder sobrellevar la enfermedad
depende de tener informacion sobre su situacion y su enfermedad, de conocer qué
esta sucediendo y qué va a pasar. (Woodruff, R 1999)

El lenguaje médico que se emplee para explicar, sin embargo, debe ser preciso y
simple, para evitar confusiones y conseguir una comunicacidén universal. Con
frecuencia, el lenguaje del personal de salud esta lleno de vocabulario técnico y
eufemismos, lo cual dificulta la comprension de los pacientes y sus familias. Asi
mismo, esta lleno de “etiquetas” que actuan como anteojos para distorsionar la
verdad dando lugar a concepciones erréneas de lo que en una determinada
circunstancia esta pasando o debe hacerse. (Sociedad Vasca de Cuidados
Paliativos, 1997)

El encargado de informar es el facultativo responsable de la asistencia al enfermo.
En procedimientos de especial complejidad y cuando sea necesaria la intervencion
de otros especialistas, es recomendable que la informacion se realice por el
médico que va a practicar el procedimiento. En primer término se informa “al
interesado”, es decir, al paciente. Cuanta informacidén se dé depende de cuanto
desea el paciente conocer. (Woodruff, R 1999) Para preservar la confidencialidad
de la informacion, se debe preguntar al paciente si desea que su familia y
cuidadores sean también informados. En caso que el paciente no esté en
condiciones de recibir la informacion (incapacitado mentalmente o menor de
edad), se debe hacer con los familiares o cuidadores segun estipula la ley. El
lenguaje que debe emplearse en la informacion debe adecuarse a las
caracteristicas de cada enfermo: edad, nivel cultural, capacidad de comprension,
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etc. Reforzar la educacion verbal con una escrita es adecuado pues muchas
veces los pacientes o sus familiares, por la situacion que viven, procesan
lentamente la informacion que se les da. (Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos,
1998)

Aunque no sea frecuente, puede darse el caso de que un paciente rechace ser
informado sobre su proceso, diagnostico y pronostico. El paciente tiene por su
parte el derecho de rechazar la informacion, implicita o explicitamente, lo cual
debe quedar consignado en el expediente clinico. No vale esta situacion cuando
es la familia o cuidadores que no desean que el paciente sea informado. El médico
debe informar siempre que el enfermo demande informacién y siempre que el
personal de salud tenga informacion que proporcionar. (Sociedad Vasca de
Cuidados Paliativos, 1998)

2.4.6 Demandas espirituales

A finales de la década de los 70 surgio el paradigma bio-psico-social como modelo
para comprender el sufrimiento desde una perspectiva integral. En la Carta Magna
de la OMS se propuso en 1978 el modelo bio-psico-social para comprender el
sufrimiento y articular las estrategias de lucha contra el mismo (Monsalve y ofros
citado por Mora, 2002). Se intentd una comprension amplia de las diferentes
dimensiones que intervienen en este, tratando de superar el concepto biologista
que se imponia hasta ese momento en el campo de la salud. Se concluyd que la
salud implica no sélo el bienestar fisico, sino también psicolégico y social. Por lo
tanto, la enfermedad y el sufrimiento también se expresan en esas dimensiones.
(Organizacion Mundial de la Salud, 1978)

El paradigma bio-psico-social concibe al ser humano como una unidad bioldgica,
psicologica y social. (Garcia, 1980 citado por Mora, 2002) Desde este enfoque, el
concepto de salud se ve ampliado hacia un modelo integral, que toma en cuenta
no sélo las dimensiones humanas mencionadas, sino también la relacion de la
persona con el entorno. Esta nueva consideracion de la salud implica la adopcion
de modelos ecosistematicos aplicados a distintos contextos (persona, familia,
grupo, organizaciones, sistemas) siendo el nivel de salud uno de los componentes
directamente relacionados con la calidad de vida de las personas y la comunidad y
por tanto involucrado en la relacion con el medio ambiente cuya degradacion
repercute determinadamente sobre la salud biopsicosocial y el bienestar en
general.

La reflexion teolégica sobre el sufrimiento también se vio influenciada por esta
nueva vision. Reflejos de estos planteamientos se denotan en los escritos de
Doroty Solle (7978, citado por Mora, 2002), tedloga y escritora protestante
alemana. La autora expone en su obra tres aspectos que considera esenciales
sobre el sufrimiento. Sefala el dolor fisico, el dolor emocional y el dolor social
como dimensiones integrantes de los que ya Simone Well habia nombrado desde
1953 como los factores componentes de la desdicha o sufrimiento. (Well en Solle,
1978, citado por Mora, 2002) Se busca darle un sentido amplio a la palabra



48

sufrimiento, indicando que el mismo se produce cuando se conjugan las tres
dimensiones mencionadas.

Actualmente en esas tres dimensiones son relacionadas con una cuarta, el dolor
espiritual. La conjugacion del dolor fisico, emocional, social y espiritual es lo que
hoy dia se designa como “dolor total”. Esta nueva concepcion fue fundamento de
una nueva rama de la medicina, los Cuidados Paliativos. (Deportere, 1998; Rojas,
1999; Fonnegra, 2000, citados por Mora 2002)

Tal como lo sefiala Ancili (1983) (citado por Mora, 2002), en su Diccionario de
Espiritualidad, se ha constatado que el concepto de espiritualidad es dificil de
definir, existiendo tantas definiciones como autores. Para efectos de este trabajo
de investigacién, se entiende la espiritualidad como: Aquella dimension
constitutiva del ser humano que posibilita la apertura agradecida al Dios de vida,
amor, confianza y regeneracion de energia vital, asi como la apertura a la totalidad
de sentido de la existencia misma. Jaén (1988) sefiala que la palabra
“espiritualidad” viene de espiritu, que, en el lenguaje de la Biblia, significa vida,
fuerza, energia. Es lo opuesto al vacio, a lo que destruye y a la muerte. En otro
sentido, es también lo contrapuesto a la pura teoria. Ser espiritual no es “saber”,
sino “vivir”.

Desde este enfoque integral, la espiritualidad coadyuva a lograr y mantener el
equilibrio interno y la totalidad de sentido que la persona requiere para afrontar la
existencia y sus dimensiones, entre las que esta el sufrimiento. Esa caracteristica
de vitalidad en el afrontamiento que aporta la espiritualidad, la sefiala Boff cuando
dice que esta es: “El misterio con Dios, con lo Absoluto, con el misterio de la vida,
con el significado mas grande, que es como un fuego interior que da animo y hace
retomar la lucha a pesar de las derrotas”. (Boff en Tamayo, 1999, citado por Mora,
2002)

Esta forma de concebir la espiritualidad nos lleva a valorar la expresion propia que
adquiere en cada persona. Es decir, la forma de vivir la espiritualidad es personal
y puede ser diferente de la de los demas. Se hace necesario el respeto por las
formas de expresion de los otros y las otras como parte de la asertividad. (Mora,
2002)

De acuerdo con una investigacion del Msc. Edwin Mora Guevara (2002) realizada
en el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos, la lectura
teoldgica tradicional que sobre el dolor hacen las personas sufrientes, sus familias
y cuidadores y voluntarios no formados en el aspecto espiritual asertivo. Se
destacan tres ideas: que el sufrimiento es un castigo divino, una prueba de fe a un
camino de purificacion. En relacién con el sufrimiento, prevalece la idea de Dios
como “sadico”. (Varone, 1998, citado por Mora, 2002) Esto es, aquel Dios que de
alguna manera exige mayor sufrimiento del ser humano como medio de
aceptaciéon o como busqueda de aprobacion por parte de este. Tal concepcidn
sobre Dios es culpabilizadora y coadyuva a que las personas enfermas lleguen a
niveles de depresion, lo que agrava la situacion. Esto podria influir en el
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sufrimiento que siguen y en la relacion con Dios, consigo mismos y con los demas.
(Mora, 2002)

Desde este punto de vista una persona con una enfermedad incurable debe
resignarse pasivamente al designio de Dios. Por el contrario, desde la vision del
soporte espiritual se debe integrar la situacion presente a la vivencia diaria y
procurar luchar para una mejor calidad de vida (Mora, 2002).

En el diagnostico de una enfermedad dolorosa cronica, no curable aun o terminal
se presenta una amenaza contra la calidad de vida o la existencia misma, y se
coloca a la persona en puntos decisivos. Si las personas se adaptan
positivamente a esta crisis, la misma pasa a ser una oportunidad para la
maduracion y crecimiento personal. Si por el contrario, la persona cuenta con
pocos recursos internos, esto puede agravar el impacto fisico y social. (Garcia,
1980, citado por Mora, 2002)

La crisis de la enfermedad afectara espiritualmente a la persona, por lo que se
hace necesaria la intervencion espiritual.

Las necesidades espirituales nos acompanan en el devenir de nuestras vidas.
Estas exigencias internas de trascendencia nos llevan a relacionarnos con Dios,
con los demas, con nosotros mismos y con nuestro entorno.

El tener una enfermedad cronica y terminal permite algunas veces expresar
aspectos espirituales en el paciente y familia, quienes se pueden beneficiar de la
consejeria. La experiencia del dolor puede llevar muchas veces a los pacientes a
temer al abandono, cuestionarse el significado de la vida y de las enfermedades y
buscar esperanza en el soporte espiritual. A continuacién presentamos algunas de
las categorias que fundamentan este tipo de intervencion. (Rojas, 2004)

Las demandas espirituales son, entre otras: visitas a pacientes y su familia, para
orientacién espiritual, coordinacion de grupos de atencidén espiritual, apoyo
pastoral para familias que se enfrentan a la incertidumbre en el caso de
procedimientos, (Infusiones y Bloqueos), disponibilidad las 24 horas del dia para
consejerias telefonicas, consejeria y atencion para los pacientes, funcionarios y
miembros de la comunidad, grupos de apoyo para personas que experimentan la
pérdida de un ser querido o enfermedades cronicas, actos en memoria para
familiares, vecinos, amigos y personal médico en capilla cercana al centro
hospitalario, Biblias en las salas de los pacientes y en otras areas, asi como
también literatura sobre temas espirituales y emocionales relacionados con la
atencion en salud, servicios sacramentales y rituales (comunion, unciones),
talleres dos veces al afio para pacientes y familiares donde se incluye el tema de
la espiritualidad, capillas o lugares privados para oracion, informacidon sobre
iglesias de diferentes religiones. (Rojas, 2004)
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2.4.7 Percepcion de las demandas en Cuidados Paliativos

Los profesionales sanitarios de Salamanca, Espafa, marcan como principal grupo
de necesidades de los pacientes terminales las necesidades de tipo fisico-
biologico (66,9%) seguidas de las de tipo psicoldgico (61,3%). Las necesidades
ético-religiosas ocupan los ultimos lugares (3,3%) junto a las necesidades
educativas de la familia (3,3%). (Barba, 2002)

En cuanto a las demandas de los pacientes terminales que mas detectan los
profesionales sanitarios en la investigacion realizada en Salamanca, Espafia, son
las demandas fisico-bioldgicas (68%) seguidas por las psicolégicas (40,3%)
(Barba, 2002).

Existen diferencias significativas entre los que el profesional cree que necesita el
enfermo terminal y lo que éste demanda, a nivel de demandas sociales, familiares,
psicologicas y de actitud del equipo de cuidadores. Esta diferencia opinion-hechos
puede considerarse positiva si la entendemos como una anticipacion a los
sintomas o negativa si la consideramos como un desajuste entre lo que el
profesional cree que el enfermo necesita y lo que éste le demanda (Barba, 2002).

Hay diferencias estadisticamente significativas en cuanto a la actitud de los
profesionales sanitarios hacia los cuidados paliativos segun estas variables:
(Barba, 2002)

e Edad: los mayores de 42 afios insisten mas en la necesidad de
profesionalidad en el equipo y las posibles demandas de analgesia de los
pacientes que los menores de 42. Por su parte, estos ultimos, inciden mas
en las necesidades comunicativas del enfermo terminal que los mayores de
42.

e Sexo: las mujeres destacan mas la necesidad de informar al paciente y la
importancia de los aspectos psicolégicos en este tipo de enfermos que los
hombres. Por su parte éstos le dan mayor importancia al problema de la
calidad de vida que las mujeres.

e Categoria profesional: el control de sintomas y la analgesia son mas
tenidas en cuenta por los médicos que por las enfermeras y auxiliares,
mientras que los términos se invierten al hablar de la actitud del equipo
sanitario y de las necesidades materiales necesarias para poder llevar a
cabo los cuidados paliativos.

En Espafia se encontraron otros datos estadisticos en cuanto a las demandas en
Cuidados Paliativos. En este Centro, en el afo 1995, la mayor parte de las
demandas de valoracion tienen un problema social, 30.3%, mientras que en 1998
este porcentaje disminuye hasta 0.76% con la implementacién del servicio de
Cuidados Paliativos en Geriatria.
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2.5 Sistema de Salud en Costa Rica

La Seguridad Social de Costa Rica es modelo para muchas naciones, incluso es
comparable con la de paises desarrollados, pero este modelo se creé para
satisfacer necesidades de una época que ya fue superada, y no cumple mas la
funcion para la cual fue creada, si no que mas bien se queda corta en su misién.
Es mas, en vez de facilitar procesos, los entraba y se convierte en un obstaculo,
tanto por ser costoso como por tener bajo rendimiento. (Miranda, 2003)

La Seguridad Social, a lo largo de la historia, ha sido una herramienta valiosisima
para alcanzar un desarrollo basado en la justicia social. Fue el producto de
influencias europeas para los afos cuarenta. Generalmente cuando ocurren
corrientes ideologicas, principalmente las aplicadas al sector publico, estas
difunden rapidamente a escala mundial. (Miranda, 2003)

La corriente social de los sistemas de salud basados en la seguridad social, fue
una corriente como cualquier otra que se extendid internacionalmente. En Costa
Rica surgié como un tema politico impulsado por el Doctor Rafael Angel Calderdn
Guardia, presidente de nuestro pais para esa época, y algunas otras figuras
publicas. Se instaurd en un inicio con mucha incertidumbre y con un apoyo politico
débil. Poco tiempo después Costa Rica entra en una etapa de efervescencia con
la Guerra Civil de 1948. Esta revolucion se dio como una respuesta de los
ciudadanos a las irregularidades politicas existentes. (Miranda, 2003)

Con muchos cambios politicos se crea un ambiente de incertidumbre. Al variar los
dirigentes, no se sabia qué politicas serian impulsadas por los nuevos lideres en
el sector salud. Don José Figueres Ferrer mostré un apoyo incondicional a la
seqguridad social. (Miranda, 2003)

A partir de eso se creod la estructura politica y administrativa necesaria para el
surgimiento de la seguridad social costarricense. En la época de su creacion
existian muchas dudas y opiniones encontradas sobre su validez. Habia una
organizacion de medicina y del sector salud ya estructurada en Costa Rica, por lo
que se veia los nuevos sistemas como una amenaza inminente. Los médicos
mayores y de mas experiencia tenian un sistema armado de labores, de servicios
y tramites realizados en el hospital y en sus consultorios; para ellos esos cambios
significaban la ruptura de todas sus estructuras de trabajo y de mando. Por otro
lado se ubicaban algunos empleados publicos y empresarios, los cuales también
se negaban al cambio por temor y por intereses propios. La Union Médica
Nacional, el Hospital San Juan de Dios (HSJD) y la Junta de Proteccion Social
(JPS), como representantes de los grupos mencionados, se oponian al nuevo
sistema. Todo esto se tradujo en una fuerte resistencia al cambio. (Miranda, 2003)

La Caja Costarricense del Seguro Social se inicid con la contribucion de la clase
trabajadora, pero sin el personal médico para atenderla. Esto en un inicio fue
solucionado con la compra de servicios a la JPS y al HSJD, pero representaba un
gasto que no era viable. Durante la segunda guerra mundial se cred una
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oportunidad valiosisima ya que venian profesores de Europa. Sin embargo, a
Costa Rica solo vinieron dos, los cuales fueron expulsados del territorio nacional.
Este aspecto evidencia la falta de vision existente en ese momento por los
dirigentes. Esa constituia una oportunidad de oro, lo ideal hubiera sido acogerlos y
contratarlos para educar los profesionales que tanto necesitaba la Caja
Costarricense del Seguro Social (CCSS) Se recurrié a impulsar a diferentes
jovenes para que fueran a estudiar al extranjero, con la idea de que regresaran a
incorporarse en la fuerza laboral con nuevas ideas. (Miranaa, 2003)

El desarrollo de la CCSS se dio de una forma paulatina pero segura, se fueron
construyendo hospitales y clinicas en zonas alejadas, aumentando la cobertura
fisica. En cuanto a la extension del sistema de seguros, primeramente se extendid
el servicio de solo los asegurados sino a todas sus familias. Muy rapidamente
surgio la ilusidn de llegar universalizar los servicios, sin embargo esto requeria de
recursos que no estaban disponibles. (Miranda, 2003)

Los cambios de la Seguridad Social se enfocan tanto a la universalizacion de la
cobertura, manteniendo el sistema como una unidad, pero también haciendo
programas mas integrales con la prevencion y la educacion como pilares
fundamentales. El sistema actual de Seguridad Social de nuestro pais se
encuentra obsoleto precisamente por estar enfocado al manejo en si de la
enfermedad y no a la educacién que la mayoria de los pacientes debe recibir,
pues la cantidad que enferma y requiere de este modelo antiguo de atencion es
minima comparada con la cantidad de personas que recurririan al servicio para
atencion por enfermedad. (Miranda, 2003)

El costo que ha tenido el desarrollo de la Seguridad Social en nuestro pais queda
claro al saber que un porcentaje alto de nuestro producto interno bruto es
destinado a este rubro, lo cual no ocurre en otros paises latinoamericanos, y que a
su vez se demuestra en numeros tangibles de cada pais. Pero no se trata solo de
invertir una gran parte en salud, si no que esa inversion sea eficiente y genere un
mejor nivel de vida para la poblacion. (Jaramillo, 1993)

El rapido crecimiento de la poblacion (“explosion demografica”), el cambio en la
estructura de la poblacion con un envejecimiento progresivo y acentuado, los
cambios en los estlos de vida (obesidad, sedentarismo, tabaquismo,
globalizacion, etc), la nueva problematica social con una migracion hacia la ciudad
por deterioro del sector agricola, las duras condiciones econémicas que aumentan
el sector de los pobres y de los nuevos pobres, los nuevos rubros de mortalidad y
morbilidad, las nuevas expectativas de servicios que incorporan un componente
tecnolégico cada vez mayor con caracter imperativo, obligan a la CCSS a
considerar la apertura de nuevos programas pues estos factores se han convertido
en una amenaza para la poblacion mas alla de la simple atencién de la
enfermedad. Esto ha aumentado la expectativa de vida a cifras nunca imaginadas
y el incremento en enfermedades cronicas y limitantes de las actividades de vida
diarias, lo cual obliga a ofrecer alternativas para mejorar calidad de vida de estas
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personas dentro de un programa que no contaba con que estas situaciones se
pudieran presentar. (Miranda, 2003 y Cabezas, 1990)

El avance de la tecnologia no solo se ve en las estructuras sino hasta en simples
definiciones. Antes se definia salud como la falta de enfermedad, hoy en dia se
sabe que de 100 personas solo 3 utilizaran el sistema de salud, y de esos solo 2
usaran el gran sistema de hospitales, esto indica que 97 personas no estan siendo
tocadas por el sistema de salud. Con esto en mente se han desarrollado sistemas
mas preventivos que curativos, de esta forma se llega a esas 97 personas antes
de enfermar. Es necesario buscar alternativas viables para todos los problemas
antes mencionados, por ejemplo un programa adecuado de atencion a la tercera
edad, reforzamiento de programas de rehabilitacion y cuidados paliativos, entre
otros. (Miranda, 2003)

En el sector salud se ha dado una reforma que ha sido vital para su supervivencia.
Sin embargo, ciertas medidas de este proceso abren un portillo para la
privatizacién del sistema de salud. Al adoptar la modalidad de compra de servicios
a entidades privadas, en el sector de atencion médica, se instaura una oposicion a
un principio constitucional. La Constitucion Politica establece que la salud debe
estar en manos del Estado. Este fendbmeno ha ocurrido en el primer nivel de
atencion y es un recurso aplicado para aumentar la calidad a menor costo. Sin
embargo, da pie para que en el futuro se permita la compra de servicios a otros
niveles del sector salud, lo cual estaria a un paso de la privatizacion. (Miranaa,
2003)

Como ejemplo de lo mencionado, se puede documentar el caso de un proyecto de
ley que proximamente se discutira en la Asamblea Legislativa. Este propone pasar
la atencién del paciente paliativo a fundaciones. Es curioso analizar que en
ningun punto del proyecto se menciona como se realizaran las consultas, quienes
seran los profesionales encargados, ni qué tipo de atencion recibiran los
pacientes. En este documento s6lo se aborda la forma de pago y la cantidad de
pacientes que deben ser atendidos por cada fundacién. Parece que se ha perdido
la memoria histérica, no recordamos como las universidades privadas surgieron a
partir de fundaciones. Esto ocurrié posterior a una gran discusién en la Asamblea
Legislativa con respecto a si debia ser el Estado el unico encargado de la
educacion.

A pesar de todo el sistema de salud costarricense y sus niveles de educacién, en
términos generales, son los que han permitido que nuestro pais tenga indices de
salud comparables con cualquier pais desarrollado. Solamente Canada y Cuba
han logrado lo que Costa Rica en el campo de la salud. Se debe reconocer este
aspecto y tenerlo presente en forma diaria. Esto con el fin de defenderlo de las
posibles amenazas que se presentan cada vez mas fuertemente por el desarrollo
del neoliberalismo a escala mundial. (Miranda, 2003)

Es cierto que el paternalismo ha prevalecido en nuestro pais en lo que se refiere a
salud y educacion. Inclusive se puede decir, que hasta cierto punto se puede
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comparar con paises comunistas, pero esto ha sido la fuente de un desarrollo
sostenido y estable. Este aspecto ha estado siempre acompanado de democracia
y paz. Esta combinacién ha sido el secreto de un pais tan pequefio como el
nuestro. (Miranda, 2003)

La carencia de un plan a mediano y largo plazo para la formacién del recurso
humano necesario, llevaran a la CCSS a nuevos retos para poder implementar
todo ese recurso humano. Esa perspectiva esta aun en construccion y es
responsabilidad de todos los costarricenses, aun a sabiendas que las
enfermedades cronicas, el aumento en la expectativa de vida ( la inversion de la
piramide poblacional), los accidentes y la problematica social seran parte
importante del perfil al cual se debe hacer frente sin entrar en crisis. (Miranda,
2003)

El sistema de salud y la atencién en Cuidados Paliativos han ido evolucionando a
través del tiempo. En el mundo, y en nuestro pais, la atencion sanitaria se ha
modernizado con el fin de brindar una mejor atencion. Sin embargo, los sistemas
de salud, y en especial los cuidados paliativos, aun tienen mucho por
desarrollarse para proporcionar una atencion integral de excelencia.
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3.1 Tipo de estudio

En el tipo de estudio que se realizé se empled la metodologia cuantitativa. Por
los alcances puede considerarse como una investigacion exploratoria.

3.2 Descripcidn del area de estudio

Este es un centro del tercer nivel de atencion, de referencia nacional. En la
mayoria de los casos los habitantes de regiones fuera del area metropolitana solo
se atienden durante un periodo relativamente corto y luego se refieren a las
Clinicas del Dolor de primer o segundo nivel.

El estudio se realizara en el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados
Paliativos

3.3 Universo y muestra
3.3.1 Universo

El Universo lo constituyen 440 llamadas, quienes solicitaron atencion a la Linea
del Dolor durante los meses de octubre y noviembre del 2004. Por el tipo de
patologias que se atienden en este Centro, la tasa de mortalidad es alta, es por
eso que se escogen como universo las llamadas hechas sélo en los dos ultimos
meses del 2004.

Por un lado, el tamafio de la muestra para una poblacion de 440 (octubre 246-12=
234 y noviembre 221-15= 206, 234+204=440), con un nivel de confianza del 95%,
un nivel de precision del 95%, seria de tamano 206, lo cual es una muestra
grande.

Por otro lado, con un nivel de precisién de 90%, seria de tamafo 79.

Zo? 7
n= 7 = afq; donde g= (1—- p)
Donde
Jii Tamano de la muestra
A Distribucion normal
d Error permisble

Sigma (o) es donde se mide la variablidad de la poblacién, que para proporciones
es una relacion de p por q, donde p es la probabilidad de que exista y q de que no
exista un evento.
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3.3.2 Muestra

Se utilizé el sistema de muestra probabilistica a través de la seleccion sistematica
de elementos muestrales.

La muestra fue definida con la ayuda de una experta en estadistica. Estos
elementos muestrales se tomaron de un listado con las llamadas a la Linea del
Dolor, en la que se registran las llamadas que hacen los usuarios del Centro,
cuando consultan por alguna necesidad o inquietud.

La poblacién estudiada tiene los siguientes parametros muestrales:

3.3.2.1 Paréagmelros muestrales de inclusion

» Pacientes atendidos en el CNCDCP, si no han fallecido, que realizaron
llamadas a la Linea del Dolor en octubre y noviembre del 2004.

» Cuidador principal de los pacientes del CNCDCP, aunque el paciente haya
fallecido, que recibieron atencion en octubre y noviembre del 2004.

» Oftros familiares o quienes formen o hayan formado parte del proceso de
atencion de los pacientes atendidos por en CNCDCP en octubre y noviembre
del 2004, en el caso que el cuidador principal no esté disponible.

» Los pacientes cuyos diagnosticos se encuentran dentro de los atendidos por el
Centro y que realizaron llamadas a la Linea del Dolor en octubre y noviembre
del 2004

3.3.2.2 Paréamelros muestrales de exclusion

» Pacientes que hayan sido dados de alta por la unidad y que no cumplan con el
criterio diagnostico.

> Las llamadas que se reciben que solicitan informacién sobre la organizacion y
administracion del CNCDCP.

» Las llamadas que piden informacion sobre pacientes que no son atendidos en
el Centro (pacientes de Geriatria 0 que requieran equipo médico).

» Los numeros de teléfono que hayan sido recolectados en forma errénea, en
cuyo caso se descartaran y seran sustituidos por otros numeros de teléfono.

> Pacientes o familiares que no recuerden el motivo de su llamada ni la forma en
que se soluciond la situacion, seran eliminados y sustituidos por otros numeros
de teléfono.

Los pacientes o familiares se sustituyeron al aplicar de nuevo la seleccidn
sistematica de elementos muestrales.
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3.4 Fuentes de investigacion: primarias y secundarias

Para la elaboracion del estudio se utilizaron distintos tipos de fuentes de
informacion las cuales pueden clasificarse como primarias y secundarias.

3.4.1 Fuentes primarias

Los registros de las llamadas realizadas por pacientes o cuidadores a la Linea del
Dolor en octubre y noviembre del 2004, y los datos computarizados de la oficina
de estadistica del Centro.

Se incluyeron los expedientes clinicos en caso que se requiera corroborar alguna
informacion obtenida de las anotaciones hechas en la hoja de registro de la Linea
del Dolor o en la hoja de cotejo.

3.4.2 Fuentes secundarias

Se utilizaron libros, revistas, tesis de graduacion, estudios sin publicar, articulos y
registros estadisticos.

3.5 Componentes de analisis

Las variables estudiadas estan relacionadas con los motivos por los cuales los
pacientes y los cuidadores consultan a la Linea del Dolor y las soluciones
brindadas en otros centros de salud fuera de la jornada diurna de nuestra
Institucion.

La variable independiente del estudio corresponde a las demandas que presentan
los familiares y pacientes. La variable dependiente es la atencién que reciben en
otros Centros. La segunda variable (dependiente) explica coémo son atendidas
esas necesidades en otros lugares.

El analisis de los resultados se hizo con base en las variables definidas a partir de
cada que una de las dimensiones que las componen:

e Las demandas fueron definidas desde el punto de vista fisico, psicologico,
social, espiritual y material.
e La atencion desde el punto de vista de la accesibilidad y la satisfaccion.

3.6 Métodos e instrumentos de recoleccion de datos

En cuanto a los métodos cuantitativos se elaboraron entrevistas estructuradas
para el proceso de entrevistas telefonicas; donde se incluyeron datos generales
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del paciente y del cuidador principal, diagndstico del paciente, tipo de atencion
médica recibida, tipo de necesidades que se presentan fuera del horario diurno y
formas en las que se solucionaron en otros centros.(Ver anexo1).

3.6.1 Recoleccion de datos

La investigacion se realiz6 en un solo momento: mediante las entrevistas
telefénicas. No fue necesario revisar los expedientes de dichos pacientes.

Un aspecto importante de mencionar es el hecho de que por las caracteristicas de
estos pacientes, ya algunos habian fallecido. Cuando se encuentr6 esta situacion,
la investigacion se enfocd en la familia y sus percepciones sobre la atencién que
recibio el paciente, tanto durante el tiempo de permanencia en el programa, como
en servicios médicos externos. También se enfatizaron las necesidades que se
presentaron fuera del horario diurno y que no fueron resultas por el CNCDCP.

Se utiliz6 como técnica una entrevista estructurada dirigida a la recoleccion de los
datos de los pacientes y familiares. El instrumento utilizado fue el cuestionario.

Los cuestionarios se aplicaron directamente por las investigadoras, via telefénica,
tratando de recolectar la informacion requerida. De esta forma se pretendia evitar
malas interpretaciones por los interrogados. Se realizo via telefonica con el fin de
evitar el sesgo que se podia presentar cuando los pacientes o cuidadores conocen
la identidad de las investigadoras (las cuales trabajan en el Centro).

3.7 Resultados esperados

Como resultados esperados se considerd, de acuerdo con la experiencia, que
existen necesidades no resueltas fuera de la jornada diurna. Ademas, se comparoé
la calidad del CNCDCP con otros Centros de Salud.

3.8 Limitaciones del estudio

Las limitaciones del estudio fueron: la escasez de estudios estadisticos sobre la
atencion en cuidados paliativos y la inexistencia de estudios a nivel nacional e
internacional sobre las necesidades de acuerdo con el horario de atencion en
cuidados paliativos. Otras limitantes podrian referirse a:

e Falta de colaboracion por parte de los entrevistados, ya sea por
indisposicion de los pacientes y sus familias, como por duelos no resueltos.

e Numeros telefonicos que no corresponden a los pacientes, en cuyo caso
fueron sustituidos por otros hasta completar el numero indicado de la
muestra.
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Cambios de domicilio o de numero telefonico del paciente o de los
familiares.

Se presentara un sesgo en las respuestas por reconocer al personal
entrevistador.



3.9 Cuadro de Operacionalizacion de las Variables

Problema

¢ Cuales son las demandas de pacientes y familiares en el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos
que requirieron atencidn en otros centros por presentarse fuera del horario diurno durante octubre y noviembre del 20047

Objetivo General: Determinar las demandas de pacientes y familiares en el Centro Nacional de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos que requirieron atencidn en otros centros por presentarse fuera del horario diurno durante octubre y
noviembre del 2004, con el propdésito de sugerir estrategias para la atencidén continua de los pacientes y sus familias.

. . . g Definicion AT
Objetivo , Definicion , , , Definicion Fuente de
el Variable Dimensiones conceptual Indicadores ,

Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental dafos
Identificar Demandas | Peticién o| Fisicas Es la necesidad Porcentaje de consultas realizadas | Entrevistas Pacientes o
las de atencion | solicitud que bioldgica del sobre demandas fisicas en relacion| estructuradas. familiares.
demandas no cubiertas | se realiza paciente que surge con el total de demandas.
de pacientes | por dentro de un a raiz del proceso Registro de la|Seccion de
y familiares | presentarse | sistema de de la enfermedad Frecuencia de las demandas fisicas| Linea del Dolor. | estadistica
en el Centro | fuera dela salud, que que vive. Algunas de acuerdo con la edad de los del
Nacional de | jornada debe ser demandas fisicas pacientes. CNCDCP.
Control del | diurna resuelta  por existentes son
Dolor y los estrefiimiento, dolor, Frecuencia de las demandas fisicas
Cuidados profesionales nauseas, vomito, de acuerdo con el sexo de los
Paliativos involucrados falta de aire, pacientes.
que en el horario debilidad, entre
requirieron establecido otros. Frecuencia de las demandas fisicas
atencién en para ello. de acuerdo con el diagnostico.

otros
centros por

presentarse
fuera del
horario
diurno.

Frecuencia de las demandas fisicas
existentes de acuerdo con Ia
escolaridad de los pacientes.

Frecuencia de las demandas fisicas
existentes de acuerdo a |la
escolaridad de los cuidadores y
pacientes
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. . . L g Definicion I
Objetivo , Definicion . , , Definicion Fuente de
el Variable Dimensiones conceptual Indicadores ,
Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental dafos
» Porcentaje de consultas fisicas
resueltas exitosamente en el
CNCDCP.

Psicoldgicas Se refieren a las Porcentaje de consultas realizadas | Entrevistas Pacientes o
necesidades de sobre demandas psicolégicas en| estructuradas. familiares.
atencion emocional relacién con el total de demandas.
relacionados con Registro de la| Seccion de
miedos, temores, Frecuencia de las demandas| Linea del Dolor. | estadistica
angustia, ansiedad, psicoldgicas de acuerdo con la edad del
pérdidas no de los pacientes. CNCDCP.

Sociales

resueltas y estrés.

Las solicitudes que
se presentan en las
relaciones que se

Frecuencia de las demandas
psicoldgicas de acuerdo con el sexo
de los pacientes.

Frecuencia de las demandas
psicolégicas de acuerdo con el
diagndéstico.

Frecuencia de las demandas
psicoldgicas existentes de acuerdo
con la escolaridad de los pacientes.

Frecuencia de las demandas
psicoldgicas existentes de acuerdo a
la escolaridad de los cuidadores.

Porcentaje de consultas psicolégicas
resueltas  exitosamente en el
CNCDCP.

Porcentaje de consultas realizadas
sobre demandas sociales en relacion
con el total de demandas

Entrevistas
estructuradas.

Pacientes o
familiares.
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Definicion

Objetivo , Definicion . , , Definicion Fuente de
el Variable Dimensiones conceptual Indicadores ,

Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental dafos
establecen entre el Registro de la| Seccion de
paciente, su familia,| » Frecuencia segun el tipo de| Lineadel Dolor. | estadistica
la comunidad donde demandas sociales que hacen el del
estan insertos y el paciente y su familia CNCDCP.
equipo de atencion
en salud que los Frecuencia de las demandas sociales
apoya. Estas de acuerdo con la edad de los
necesidades pacientes.
pueden ser
economica, de Frecuencia de las demandas sociales
vivienda, falta de de acuerdo con el sexo de los
redes de apoyo, pacientes.
satisfaccion de las
necesidades para Frecuencia de las demandas sociales
atender al enfermo, de acuerdo con el diagndstico.
alimentacion,
abordaje en casos Frecuencia de las demandas sociales
de negligencia o existentes de acuerdo con la
agresion, entre escolaridad de los pacientes.
otros.

Frecuencia de las demandas
sociales existentes de acuerdo con
la escolaridad de los cuidadores.
Porcentaje de consultas sociales
resueltas exitosamente en el
CNCDCP.

Materiales Las necesidades Porcentaje de consultas realizadas | Entrevistas Pacientes o
creadas a partir de sobre demandas materiales en | estructuradas. familiares.
la enfermedad relacién con el total de demandas
actual en lo que Registro de la|Seccion de

respecta a los
insumos que cubren
necesidades de la
enfermedad del
paciente, tales como
maquinas

Frecuencia de las demandas
materiales de acuerdo con la edad de
los pacientes.

Frecuencia de las demandas
materiales de acuerdo con el sexo de

Linea del Dolor.

estadistica
del
CNCDCP.




64

Definicion

Objetivo , Definicion . , , Definicion Fuente de
el Variable Dimensiones conceptual Indicadores ,
Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental dafos
(ventilacion los pacientes.
mecanica,
aspiradores, Frecuencia de las demandas
concentradores de materiales de acuerdo con el
oxigeno), equipo diagndéstico.
médico (cama de
posiciones, silla de Frecuencia de las demandas
ruedas, silla de materiales existentes de acuerdo con
bafio), elementos la escolaridad de los pacientes.
de atencién médica
(jeringas, agujas, Frecuencia de las demandas
gasas, parches, materiales existentes de acuerdo
torundas), entre con la escolaridad de los cuidadores.
otros.
Porcentaje de consultas sobre
materiales resueltas exitosamente en
el CNCDCP.
Informacion y|Se refieren a las Porcentaje de consultas realizadas | Entrevistas Pacientes o
capacitacion necesidades de sobre demandas de informaciéon y| estructuradas. familiares.
pacientes y capacitacion en relacién con el total
cuidadores en de demandas. Registro de la| Seccion de
cuanto a Linea del Dolor. | estadistica
informacion acerca Frecuencia de las demandas de del
del diagnéstico, informacion y  capacitacion de CNCDCP.
pronéstico, acuerdo con la edad de los pacientes.
evolucion de la
enfermedad, Frecuencia de las demandas de

tratamiento, efectos
adversos del mismo,
aplicacion de los
tratamientos,

cuidados de los
medicamentos,

cuidados del
paciente en general
(bafio en cama,
cambios de

informacion 'y  capacitacion de
acuerdo con el sexo de los pacientes.

Frecuencia de las demandas de
informacion y  capacitacion de
acuerdo con el diagnéstico.

Frecuencia de las demandas de
informacion y capacitacion existentes
de acuerdo con la escolaridad de los
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. . . L g Definicion I
Objetivo , Definicion . , , Definicion Fuente de
el Variable Dimensiones conceptual Indicadores ,

Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental dafos
posicion, aspiracion, pacientes.
manejo de catéter
subcutaneo, Frecuencia de las demandas
curacion de informacion y capacitacion
Ulceras), manejo existentes de acuerdo con la
domiciliar de las escolaridad de los cuidadores.
emergencias,
proceso de agonia y Porcentaje de consultas sobre
muerte, duelo informacion y capacitacion resueltas
anticipado, entre exitosamente en el CNCDCP.
otros.

Espirituales Aquellas demandas Porcentaje de consultas realizadas| Entrevistas Pacientes o

que se realizan sobre demandas espirituales en| estructuradas. familiares.

sobre la
trascendencia del
ser humano, su
relacion con un ser
mayor, uno mismo,

los otros y la
ecologia.

Las demandas
espirituales son,

entre otras: visitas a
pacientes 'y su

familia, para
orientacion
espiritual,
coordinacion de
grupos de atencion
espiritual, apoyo
pastoral para
familias que se

enfrentan a la
incertidumbre en el
caso de
procedimientos,

relacion con el total de demandas.

Frecuencia de las demandas
espirituales de acuerdo con la edad
de los pacientes.

Frecuencia de las demandas
espirituales de acuerdo con el sexo
de los pacientes.

Frecuencia de las demandas
espirituales de acuerdo con el
diagndéstico.

Frecuencia de las demandas
espirituales existentes de acuerdo
con la escolaridad de los pacientes.

Frecuencia de Ilas demandas
espirituales existentes de acuerdo
con la escolaridad de los cuidadores.

Porcentaje de consultas espirituales

Registro de la
Linea del Dolor.

Seccion de
estadistica
del
CNCDCP.
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Iy g Definicion g
Objetivo , Definicion . , , Definicion Fuente de
el Variable Dimensiones conceptual Indicadores ,
Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental datos

consejerias

telefénicas, actos en
memoria para
familiares, vecinos,
amigos vy personal
médico en capilla
cercana al centro

hospitalario,
literatura sobre
temas espirituales y
emocionales

relacionados con la
atencion en salud,
servicios
sacramentales y
rituales  (comunion,
unciones),

resueltas  exitosamente
CNCDCP.

en

el
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L . I . . Definicion Definicion
Eso’:é ﬁf,;;/coo Variable (,?o enﬂcn e’;’gg / 2 eer; sion conceptual Indicadores instrument Fu;g;oesde
(dimensiones) al
Identificar | Demandas | Peticion o| Fisicas Es la necesidad Porcentaje de consultas fisicas| Entrevista Pacientes o
las de solicitud que se bioldgica del paciente resueltas de acuerdo con el tipo de| estructurada. | familiares.
demandas | atencion. realiza dentro que surge a raiz del Centros de Salud (publico o privado).
de atencién de un sistema proceso de la Registro de la| Seccion de
valoradas de salud, que enfermedad que vive. Porcentaje de demandas fisicas |Linea del | estadistica
por el debe ser Algunas demandas valoradas en otros Centros de Salud. Dolor. del
personal resuelta por los fisicas existentes son CNCDCP.
de otros profesionales estrefimiento, dolor, Porcentaje de consultas fisicas
Centros de involucrados en nauseas, vomito, falta realizadas en otros Centros de Salud
Salud . el Centro de de aire, debilidad, entre de acuerdo con el diagnostico.
Salud al que se otros.
consulto. Porcentaje de consultas fisicas
resueltas adecuadamente en otros
Centros de salud y el nombre del
centro de salud al que asistié.

Psicologicas |Se refieren a las Porcentaje de consultas psicoldgicas | Entrevista Pacientes o
necesidades de resueltas de acuerdo con el tipo de|estructurada. |familiares.
atencion acerca de Centros de Salud (publico o privado).
miedos, temores, Registro de| Seccién de
angustia, ansiedad, Porcentaje de demandas psicoldgicas| la Linea del | estadistica
duelos no resueltos, valoradas en otros Centros de Salud. Dolor. del
estrés. CNCDCP.

Porcentaje de consultas psicolégicas
realizadas en otros Centros de Salud
de acuerdo al diagnéstico.

Porcentaje de consultas psicolégicas
resueltas adecuadamente en otros
Centros de salud.

Sociales Las solicitudes que se Porcentaje de consultas sociales | Entrevista Pacientes o
presentan en las resueltas de acuerdo con el tipo de|estructurada. |familiares.
relaciones que se Centros de Salud (publico o privado).
establecen entre el Registro de| Seccién de
paciente, su familia, la Porcentaje de demandas sociales| la Linea del| estadistica
comunidad donde estan valoradas en otros Centros de Salud. Dolor. del
insertos y el equipo de CNCDCP.
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L . I . . Definicion Definicion
Eso’:é ﬁ%;% Variable (,?o enﬂcn el,glff/g / 2 eer; sion conceptual Indicadores instrument Fu;g;oesde
(dimensiones) al
atencién en salud que Porcentaje de consultas sociales
los apoya. Estas realizadas en otros Centros de Salud
necesidades  pueden de acuerdo con el diagndstico.
ser econdmica, de
vivienda, falta de redes Porcentaje de consultas sociales
de apoyo, satisfaccion resueltas adecuadamente en otros
de las necesidades Centros de salud.
para atender al
enfermo, alimentacion,
abordaje en casos de
negligencia o agresion,
entre otros.

Materiales Las necesidades Porcentaje de consultas materiales | Entrevista Pacientes o
creadas a partir de la resueltas de acuerdo con el tipo de|estructurada. |familiares.
enfermedad actual en Centros de Salud (publico o privado).
lo que respecta a los Registro de| Seccién de
insumos que cubren Porcentaje de demandas materiales | la Linea del | estadistica
necesidades de |la resueltas en otros Centros de Salud. Dolor. del
enfermedad del CNCDCP.
paciente, tales como Porcentaje de consultas materiales
maquinas  (ventilacion resueltas adecuadamente en otros
mecanica, aspiradores, Centros de salud
concentradores de
oxigeno), equipo Porcentaje de consultas materiales
médico (cama de realizadas en otros Centros de Salud
posiciones, silla de de acuerdo con el diagndstico.

ruedas, silla de bafo),
elementos de atencion
médica (jeringas,
agujas, gasas, parches,
torundas), entre otros.
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L . I . . Definicion Definicion
Eso’:é ﬁf,;;/coo Variable (,?o enﬂcn e’;’gg / 2 eer; sion conceptual Indicadores instrument Fu;g;oesde
(dimensiones) al

Informacion y | Se refieren a las Porcentaje de consultas de informacion | Entrevista Pacientes o

capacitacion | necesidades de y capacitacion resueltas de acuerdo | estructurada. | familiares.
pacientes y cuidadores con el tipo de Centros de Salud
en cuanto al (publico o privado). Registro de| Seccién de
diagnéstico, pronéstico, la Linea del| estadistica
evolucion de la Porcentaje de demandas de | Dolor. del
enfermedad, informacion y capacitacion resueltas en CNCDCP.
tratamiento, efectos otros Centros de Salud.
adversos del mismo,
aplicacién de los Porcentaje de consultas de informacion
tratamientos, cuidados y capacitacion resueltas
de los medicamentos, adecuadamente en otros Centros de
cuidados del paciente salud.
en general (bafio en
cama, cambios de Porcentaje de consultas de informacion
posicion, aspiracion, y capacitacién realizadas en otros
manejo de  catéter Centros de Salud de acuerdo a causas.
subcutaneo, curacion
de Ulceras), manejo
domiciliar de las
emergencias, proceso
de agonia y muerte,
duelo anticipado, entre
otros.

Espirituales | Aquellas demandas Porcentaje de consultas sobre asuntos | Entrevista Pacientes o
que se realizan sobre la espirituales resueltos de acuerdo con | estructurada. | familiares.
trascendencia del ser el tipo de Centros de Salud (publico o
humano, su relacion privado). Registro de| Seccién de
con un ser mayor, uno la Linea del| estadistica
mismo, los otros y la Porcentaje de demandas sobre| Dolor. del
ecologia. espiritualidad  resueltas en  otros CNCDCP.
Las demandas Centros de Salud.
espirituales son, entre
otras: visitas a Porcentaje = de  consultas  sobre
pacientes y su familia, espiritualidad resueltas adecuadamente

para orientacion

en otros Centros de salud.
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Definicion Definicion
conceptual Indicadores instrument
(dimensiones) al

Fuente de
datos

Definicion | Dimension
Conceptual es

Objetivo

Especifico Variable

espiritual, coordinacion
de grupos de atencion|» Porcentaje de consultas  sobre
espiritual, apoyo espiritualidad realizadas en otros
pastoral para familias Centros de Salud de acuerdo a causas.
que se enfrentan a la
incertidumbre en el
caso de
procedimientos,

consejerias telefonicas,
actos en memoria para

familiares, vecinos,
amigos y personal
médico en capilla

cercana al centro
hospitalario, literatura

sobre temas
espirituales y
emocionales

relacionados con la
atencion en  salud,
servicios sacramentales
y rituales (comunion,
unciones),
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\ . g Definicion g
Eg,gje ect;):/{go Variable (,?o enﬂcne/;'fzg/ Dimensiones qonce,qfua/ Indicadores I./g?f:f;fé%’a/ Fu;g;gsde
(dimensiones)
Precisar la| Atencién| Servicios que | Accesibilidad | Componente Promedio de la distancia que recorren | Hoja de | Pacientes
atencién en|alos recibe un de la calidad los pacientes y sus familiares desde | cotejo para| o
otros usuarios | paciente desde de la atencion el domicilio hasta el sitio de atencion | registrar las| familiares.
Centros de|enotros [que contacta a los pacientes que escogen para la atencion. entrevistas.
Salud de|Centros |un Centro de que consiste Seccion de
acuerdo con|de salud (ya sea en una medida Tiempo promedio que toma desde | Registro de| estadistica
la salud. telefonica o) de la facilidad que el paciente consulta via| la Linea del ((j:?\IJCDCP
accesibilidad personalmente) con que el telefénica al servicio que elige| Dolor. |
y hasta el paciente accesar y el momento en que regresa Expedientes
satisfaccion momento  en puede obtener a su hogar luego de ser atendido. clinicos.
de los que regresa a la atencion
usuarios. su residencia que necesita Gasto en los que incurren pacientes y
(si es en el momento familiares para el traslado a un centro
trasladado en oportuno. de salud y el costo que tiene el recibir
ambulancia) o esta atencién en salud.
cuando sale
del Centro de
Salud donde
recibié
atencion.
Satisfaccion | Se refiere a la Percepcion de la calidad de atencion | Entrevista Pacientes o
percepcion  de por parte de los pacientes en cuanto | estructurada. | familiares.
los usuarios con a trato humano. B
respe;cto al trato Registro de Seccpn.de
recibido, la ., . ., . estadistica
comunicacion Percepcién de la caI!Qad de atencion| la Linea del del
con el equipo de por parte de los familiares en cuanto| Dolor. CNCDCP.

atencion,

obtiene confort,
alivio de los
sintomas fisicos,
Componente de

a trato humano.

Percepcién de la calidad de atencién
por parte de los pacientes en cuanto
a la eficacia en la resolucion de sus

Expedientes
clinicos.
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\ . g Definicion .
Objetivo , Definicion . , , Definicion | Fuente de
el Variable Dimensiones| conceptual Indicadores ,
Especifico Conceptual (dimensiones) instrumental| datos
la calidad de la necesidades.
asistencia al
enfermo  que Percepcion de la calidad de atencion
expresa  hasta por parte de los familiares en cuanto
gue punto ~un a la eficacia en la resolucion de sus
servicio tiene .
posibilidades necesidades.
ideales de

satisfacer las
necesidades
para la cual se
emplea.

Percepcién de la calidad de atencién
por parte de los pacientes en cuanto
a informacién recibida.

Percepcién de la calidad de atencién
por parte de los familiares en cuanto
a informacién recibida.




3.10 Plan de tabulacion y analisis segun variables e indicadores
3.10.1 Analisis estadisticos de los datos

Para el analisis de los datos se aplico el paquete estadistico SPSS10. Se utilizo la
prueba de chi-cuadrado bajo la hipotesis nula de no diferencia de distribucién de
frecuencias.

Se considerd necesaria la elaboracion de graficos y cuadros comparativos, para
facilitar el estudio y justificar las conclusiones y recomendaciones al final del
trabajo. Para la elaboracion de dichos cuadros y graficos se utilizaron los
programas de Microsoft Office 2.000, especificamente Microsoft Word y Microsoft
Excel.

La “p” se definid6 como el nivel de confianza entre dos variables. Esta es
significativa si es menor de 0.05.
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3.11 Cronograma de actividades aino 2004-2005
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CAPITULO IV: ANALISISE
INTERPRETACION DE RESULTADOS
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A continuacién analizaremos la informacién recolectada. La gran mayoria de las
demandas fueron fisicas, por lo que el analisis dara un énfasis a este tipo de
demanda.

4.1 Demandas de atencion de pacientes y familiares en el Centro
Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos que
requirieron atencién en otros centros por presentarse fuera del
horario de atencién

Resulta interesante observar que, como era de esperarse y como se menciono en
el marco contextual, los tipos de cancer predominantes corresponden a los
tumores malignos mas frecuentes encontrados a nivel nacional. Una excepcion a
esto es el cancer de piel, ya que este tumor tiene una alta incidencia pero se
diagnostica en forma temprana por lo que en la mayoria de los casos no requiere
de cuidados paliativos.

Las patologias por las que se recibio la mayoria de consultas tanto en el CNCDCP
como en otros centros fueron cancer gastrico, colon, mama, pancreas y prostata.
Segun nuestro analisis no hubo ninguna diferencia entre los tipos de cancer que
acudieron al CNCDCP y a otros centros (p= 0.35).

Cuadro 1. Demandas hechas por el usuario
segun diagndésticos mas frecuentes,
CNCDCP y otros centros, 2004

o Informacion y
. e Fisica .
Diagnéstico capacitacion
CNCDCP Otros| CNCDCP Otros| CNCDCP Otros CNCDCP Otros |CNCDCP Otros

Material Psicolégica Total

Gastrico 13 3 2 0 1 0 0 1 16 4
Colon 12 8 2 0 0 0 0 0 14 8
Mama 6 1 0 0 0 0 1 0 7 1

Pancreas 7 6 0 0 0 0 0 0 7 6
Prostata 6 4 0 0 0 0 0 0 6 4
Total 44 22 4 0 1 0 1 1 50 23

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

4.2 Relacién entre los diferentes tipos de demandas

Una mayoria indiscutible de las demandas fueron fisicas (83,5%). Es de notar que
sélo se presentaron demandas por informacion y capacitacién en el CNCDCP, no
asi en otros centros. Es probable que esto sea debido a una mayor confianza en
los empleados de un Centro especializado en Cuidados Paliativos. En cuanto a las
demandas materiales, sélo se registré una al CNCDCP. También se debe
considerar que los pacientes van a otros centros sélo para la solucién inmediata
de una necesidad por lo que se dejan de lado las otras demandas. Ademas, en el
Centro se tiene la facilidad de prestar equipos médicos tales como camas de
posiciones, concentradores y cilindros de oxigeno, aspiradores, entre otros, lo cual
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en otros centros tanto publicos como privados no es posible y las personas se ven
obligadas a alquilarlos.

Con respecto a las necesidades de los pacientes entrevistados, es necesario
recalcar que nuestros resultados fueron diferentes a lo que se sefiala en la
literatura a nivel internacional. Esto no quiere decir que nuestra poblacién se
comporte diferente a la de otros paises, sino que es probable que el instrumento
(creado y empleado por las investigadoras) no sea el ideal para documentar las
necesidades diferentes a la fisica. La poblacion de nuestro pais asume que
cuando acude a un centro de salud es s6lo por problemas fisicos, por lo que omite
mencionar las necesidades de otra indole. Por el nombre del CNCDCP, la
poblacion interpreta que solo es un servicio para alivio de sintomas fisicos. Es
probable que para identificar ese tipo de demandas se requiriera un instrumento
que preguntare sobre ellas en forma indirecta y no solo al cuidador sino
directamente al paciente. Sin embargo, en nuestro estudio no era posible, ya que
casi todos los pacientes habian fallecido. Al realizar el trabajo de campo setenta
pacientes (88.6%) habian fallecido.

Grafico 1: Porcentaje de demandas segun tipo de atencion
en CNCDCP y otros centros, 2004 .

Total

Otros centros

CNCDyCP

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

EFisica B Informacion y capacitacién O Material O Psicoldgica E Total ‘

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C (datos recopilados por investigadoras)

Segun estos resultados la mayoria de las demandas son fisicas. Esto no
concuerda con lo que se observa en la practica clinica. Usualmente, cuando se
atiende este tipo de pacientes se observa una mezcla de necesidades. La mayoria
acuden con un sintoma fisico, pero a esto se le asocian necesidades psicoldgicas,
materiales y espirituales, tanto de pacientes como de cuidadores. Para los
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pacientes y cuidadores es dificil detectar las demandas diferentes a las fisicas. La
poblacién, en general, concibe la enfermedad como un evento solamente fisico.
Consideran que la tristeza o la desesperanza no tienen un tratamiento viable, por
lo que no la mencionan al personal de salud. En algunas ocasiones se identifican
los sintomas fisicos s6lo como una forma de encubrir las preocupaciones y las
necesidades espirituales.

En otros centros (que corresponde tanto a publicos como privados) el 95% de las
demandas fueron fisicas, ante un 85% de las mismas en el Centro. De acuerdo
con nuestro analisis estadistico la distribucion de los diferentes tipos de demandas
entre el CNCDCP y centros no es estadisticamente significativo (p= 0.59). O sea,
no existe diferencia entre los tipos de demandas de los usuarios en los diferentes
centros de atencion a los que acuden.

4.3 Relacion de las demandas con la edad de pacientes y cuidadores

Asi mismo, se puede ver que a mayor edad de los pacientes, van aumentando las
demandas y la presencia de enfermedades oncologicas. Este dato es esperable,
ya que la incidencia de cancer y enfermedades terminales es mucho mayor en los
pacientes de edad avanzada. Esto no quiere decir que las personas mayores
tengan mas necesidades, sino que simplemente hay una mayor incidencia de
estas enfermedades a mayor edad.

Segun los datos estadisticos no existe diferencia significativa entre los tipos de
demanda de acuerdo con los grupos etarios (p= 0.45). Quiere decir que, segun la
informacion que recolectamos, no existe diferencia entre las demandas fisicas,
psicologicas, espirituales, etc. entre los pacientes jovenes y adultos mayores. Sin
embargo, es posible que al aumentar la muestra e indagar sobre un mayor numero
de necesidades diferentes a las fisicas, se presentaran resultados diferentes.

Cuadro 2. Demandas a la Linea del Dolor segun edad
de pacientes y cuidador CNCDCP, 2004

Informacién y

Edad Fisica v s Material Psicolégica Total
capacitacion

20 a 29 anos 0 1 0 0 1

30 a 39 anos 2 0 0 0 2

40 a 49 anos 8 1 0 0 9
50 a 59 afios 7 1 0 0 8
60 a 69 anos 15 0 1 0 16
70 a 79 anos 16 2 1 0 19
Mas de 80 anos 19 2 1 2 24
Total 67 7 3 2 79

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C
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4.4 Tipo de demandas y sexo de pacientes

No existe diferencia entre las demandas segun sexo de los pacientes (p= 0.87).
Cuando se elaboré el cuestionario pensamos que podria existir cierta inclinacion
de alguno de los dos géneros por diferentes tipos de demandas. Se ha visto que
existe una predominancia en el sexo femenino sobre ciertas enfermedades de tipo
ansioso o de somatizacion. Por esta razén, nos dimos a la tarea de investigar este
comportamiento en nuestra poblacion. Sin embargo, ambos sexos se
comportaron de la misma forma: una predominancia total de las demandas fisicas
sobre las otras demandas.

Cuadro 3. Tipo de necesidad segun sexo, 2004

Sexo Total
Tipo de necesidad Femenino Masculino
Fisica 32 35 67
Informacién y capacitaciol 4 3 7
Material 1 2 3
Psicologica 1 1 2
Total 38 41 79

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

4.5 Tipo de demandas y diaghdstico

Las demandas fisicas son las demandas mas importantes tanto en el centro del
dolor como en otros centros, y que eso se puede afirmar para todos los tipos de
cancer (p=0,0000).

Es probable que se requiera de otro tipo de instrumento para detectar los otros
tipos de demandas. Es necesario involucrar a especialistas en sociologia,
psicologia y guias espirituales para que el nuevo instrumento sea capaz de
detectar la totalidad de las demandas. Seria interesante investigar mas a fondo, en
futuros estudios, si algunos tipos de cancer producen mayores necesidades de
otros tipos. Por ejemplo, el cancer de mama puede producir una fuerte carga
emocional para la paciente. Esto porque muchas de estas pacientes son
mastectomizadas (extirpacion de mama) y puede conllevar afeccion de su vida
sexual, disminucion de la autoestima y sensacién de pérdida. El cancer de
prostata y de pene también puede producir este tipo de problemas en los
pacientes masculinos.

Otro de los objetivos especificos fue calcular los tipos especificos de demandas
de acuerdo con el diagnostico. Sin embargo, como los tipos de cancer fueron muy
variados y como la mayoria de las demandas fueron fisicas, no se puede calcular
desde el punto de vista estadistico porque la mayoria de las categorias son
iguales a cero (ver cuadro 1).
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4.6 Escolaridad de pacientes y cuidadores

Entre las caracteristicas de los demandantes, tanto pacientes como cuidadores, se
debe rescatar que la mayoria es de baja escolaridad, este podria influir en el
procesamiento de la informacién, y en la facilidad para la capacitacién. Esto podria
contribuir a que el programa de informacion y capacitacion requiera de un mayor
esfuerzo de parte del personal. Por lo que los datos recolectados son de gran
importancia para valorar la capacidad del CNCDCP de educar a pacientes vy
cuidadores. Este aspecto cobra todavia mayor relevancia cuando se considera
que, como se menciond en el marco conceptual, este es uno de los pilares en
esta rama de la medicina.

De acuerdo con los datos recolectados, los cuidadores presentaron una
escolaridad mayor que los pacientes (p= 0.006). En lo que respecta a las
demandas fisicas, hubo 6 pacientes analfabetas, pero ninguno de los cuidadores
presentaba esta caracteristica. Los pacientes presentaron educacién secundaria o
universitaria solo en un 35%, mientras que en los cuidadores un 71%. Es
probable, que al tener una mayor escolaridad, fueran mejores historiadores que
los pacientes. Ademas, si los pacientes estan agudamente enfermos, como 5 de
los pacientes entrevistados, no presentan la disponibilidad necesaria para
responder un cuestionario de este tipo.

Cuadro 4. Demandas hechas a la Linea del Dolor
Segun escolaridad de paciente y cuidador
CNCDCP, 2004

Informacién y

. Fisica e Material Psicol6gica Total
Escolaridad capacitaciéon
Paciente Cuidador Paciente Cuidador Paciente Cuidador Paciente Cuidador Paciente Cuidador
Analfabeta 7.6% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 7.6% 0.0%
Primaria incompleta 22.8% 8.9% 3.8% 0.0% 3.8% 1.3% 1.3% 0.0% 31.6% 10.1%
Primaria completa 21.5% 17.7% 3.8% 1.3% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 25.3% 19.0%
Secundaria incompleta 11.4% 20.3% 0.0% 3.8% 0.0% 1.3% 0.0% 0.0% 11.4% 25.3%
Secundaria completa 8.9% 16.5% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 8.9% 16.5%
Universitaria incompleta 5.1% 5.1% 0.0% 1.3% 0.0% 0.0% 0.0% 1.3% 5.1% 7.6%
Universitaria completa 7.6% 16.5% 1.3% 2.5% 0.0% 1.3% 1.3% 1.3% 10.1% 21.5%
Total 85% 85% 9% 9% 4% 4% 3% 3% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

4.7 Demandas de atencion valoradas por el personal de otros
Centros de Salud

En otros centros (que corresponde tanto a publicos como privados, como lo fueron
Hospital Calderon Guardia, Hospital San Juan de Dios, Hospital Méjico, Cruz Roja,
médico privado, Clinica Biblica) el 95% de las demandas fueron fisicas, ante un
85% de las mismas en el CNCDCP. Sin embargo, de acuerdo con nuestro analisis
estadistico la distribucion de los diferentes tipos de demandas, ya sea en el
CNCDCP y otros centros, no es estadisticamente significativo (p= 0.59).
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Cuadro 5. Centro de atencion seguntipo de demanda, CNCDCP, 2004

Tipo de demanda Centro de salud
CNCDyCP  Otros centros Total
Fisica 84.8% 94.9% 88.1%
Informacion y capacitacio 8.9% 0.0% 5.9%
Material 3.8% 2.6% 3.4%
Psicologica 2.5% 2.6% 2.5%
Total 100% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

El 67% de los entrevistados, que no fueron vistos en el CNCDCP, acudi6 a centros
publicos. S6lo cuatro pacientes asistieron centros de salud que no estaban dentro
de las opciones dadas en el cuestionario. Al inicio de la nuestra investigacion
teniamos la impresiéon que un mayor numero de pacientes acudia a atencion a
servicios privados. Al obtener estos resultados es probable que muchos de los
datos, como accesibilidad, tiempos de espera y sobretodo los costos, no varien en
forma muy marcada entre el CNCDCP vy los otros centros de atencion.

Cuadro 6. Centro de atencion (diferente al CNCDCP)
segun tipo de demanda, 2004
Otros centros consultados

Tipo de demanda Centros Centros NS/NR Otros Total
publicos privados

Fisica 66.7% 20.5% 2.6% 5.1% 94.9%

Material 0.0% 0.0% 0.0% 2.6% 2.6%

Psicologica 0.0% 0.0% 0.0% 2.6% 2.6%

Total 66.7% 20.5% 2.6% 10.3% 100.0%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

4.8 Resolucion exitosa de demandas en el CNCDCP

Como se definié previamente en la operacionalizacion de variables, se considera
gque una demanda se resolvid en forma exitosa cuando esta se califica como
buena o excelente.

En cuanto a la resolucion de necesidades fisicas, el 94% de los consultados
calificaron al CNCDCP como: “excelente” o “bueno”. Esto es de gran valor en la
evaluacion del CNCDCP porque es la opinién de los usuarios directos de los
servicios y quiere decir que se encuentran satisfechos con la atencién.
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Cuadro 7. Resolucion de demanda en CNCDCP vy otros centros
CNCDCP, 2004

Resolucioén de CNCDCP Otros Total
demanda centros

Excelente 68.4% 25.6% 54.2%
Buena 26.6% 33.3% 28.8%
Regular 2.5% 23.1% 9.3%
Mala 1.3% 15.4% 5.9%
NS/NR 1.3% 2.6% 1.7%
Total 100% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

Para evaluar la calidad se consideran como resultados satisfactorios o exitosos la
calificacion excelente o buena. Aunque la atencién en salud debe acercarse a la
perfeccion, esto es dificil de lograr porque intervienen muchos factores. En los
pacientes de cuidados paliativos esto es mas delicado aun, interfieren muchos
juicios subjetivos de pacientes y familiares; estos estan relacionados con la
muerte, la entrega del diagnostico al paciente, la espiritualidad, la afinidad con los
profesionales, la forma en la que se aborda la aceptacion de la muerte o la
depresion, etc. Por estas razones, las calificaciones buenas o excelentes se
consideraran satisfactorias en este estudio.

Ademas, se utiliza como parametro de comparacion la atencion en otros centros
de salud. De manera que, no solo se evaluan los datos sobre el CNCDCP, sino
que también se compara con otros para dar un valor mas exacto a la calificacién.

4.9 Comparacion del desempeno del CNCDCP con otros centros

Por un lado la resolucion de demandas en forma exitosa del CNCDCP fue
alrededor del 95%. Mientras que en otros centros fue de un 58%. De acuerdo con
nuestro analisis estadistico esta diferencia es muy significativa (p= 0.000001) De
esta forma, las personas perciben y demuestran que hay una diferencia importante
en la atencién que reciben. Este resultado es esperable ya que en el CNCDCP
existe personal capacitado en el tratamiento de este tipo de pacientes. Parte de la
atencion de estos es abordarlos de forma integral, de manera que todas sus
necesidades sean resueltas adecuadamente. Esto so6lo se logra mediante una
atencion individualizada y amigable. Se requiere de proveer un clima de confianza,
donde los pacientes perciban a los funcionarios como accesibles e interesados.
Es probable que parte de la razdn por la que los otros centros no se califican en
forma tan favorable, es que ellos no son especializados en la atencidon a estos
pacientes.

Por otro lado, el Centro cuenta con servicios complementarios tales como
psicologia, terapias fisica y respiratoria y nutriciéon, en donde aunque el paciente
no tenga cita establecida, de ser necesario se atiende de emergencia. El personal
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es dinamico y entrenado permite tener eficiencia en la solucion de los problemas
de los pacientes y sus familias.

Grafico 2. Calidad de resolucion de demanda
entre el CNCDCP y otros centros, 2004
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Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

Al comparar la calidad de la atencién en aspectos mas especificos, se vio que las
demandas fisicas se atendieron mejor en el CNCDCP, esto es estadisticamente
significativo (p = 0.000044).

Es probable que el CNCDCP tenga una mayor capacidad de atender las
demandas fisicas de estos pacientes. En cuidados paliativos el abordaje de las
mismas se hace de forma muy diferente a los demas. Como se establecié en el
marco conceptual, el objetivo es la comodidad del paciente independientemente
de la enfermedad de fondo. En el manejo curativo se procura eliminar el problema
de fondo independientemente de los medios, esto puede implicar comprometer la
comodidad del paciente y la calidad de vida. Es por estas razones que los
demandantes pueden quedar insatisfechos con el abordaje de otros centros.

Cuadro 8. Resolucion de necesidades fisicas
CNCDCP, 2004

Resolucioén de CNCDCP Otros Total
demanda centros

Excelente 68.4% 25.6% 54.2%
Buena 26.6% 33.3% 28.8%
Regular 2.5% 23.1% 9.3%
Mala 1.3% 15.4% 5.9%
NS/NR 1.3% 2.6% 1.7%
Total 100% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

En las necesidades de informacién y capacitacion, el 100% calific6 como
“‘excelente” o “buena” la resolucion de su necesidad en el CNCDCP. No se puede
comparar con otros centros pues en estos ultimos no se presentd este tipo de
necesidad. En el CNCDCP se brinda educacion tanto a pacientes y familiares,
como al personal en salud que trabaja en él y en otros centros de salud. Este
programa tiene buenos resultados pues las personas logran comprender mejor la
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enfermedad y los sintomas y se les facilita la atencion del enfermo. En tanto los
pacientes y sus cuidadores sean “educados” en el proceso que viven, se
desarrolla la capacidad tanto mental como de destrezas para el manejo del
paciente en su propio hogar por parte de su familia o cuidadores. En el CNCDCP
se educa a la familia y los cuidadores. De esta forma el paciente es atendido en
su domicilio por su propia familia o amigos y no recurren a recursos externos
(contrato de cuidadores o enfermeros, etc). Sin embargo, el cuidado en el hogar
no es una tarea sencilla por lo que requiere de gran apoyo de parte del personal
de salud. Si el paciente y la familia conocen sobre la enfermedad, van a estar
preparados para vivirla, van a poder elaborar el duelo propio del proceso, en lugar
de hacer “duelos patologicos” por desconocimiento o engafio. Como se ventila en
la informacion publicada a nivel internacional, la informacién y educaciéon que se
brinda a los pacientes y a sus familiares es un indicador de la atencion en esta
rama de la medicina y debe ser uno de los pilares de la medicina paliativa.

Como se menciond previamente, es probable que no hayan existido demandas de
este tipo en otros centros de salud porque los demandantes no se sienten con la
confianza de realizarlas en estos centros. De acuerdo con nuestra experiencia
clinica, muchos pacientes refieren que existe falta de disponibilidad de los
funcionarios de estos centros para este tipo de demandas, lo cual es
contraproducente para este tipo de pacientes.

Cuadro 9. Calidad de atencion en resolucién de
necesidades de informacion y capacitacion
CNCDCP, 2004

Resolucioén de CNCDCP Otros Total
demanda centros

Excelente 71.4% 0.0% 71.4%
Buena 28.6% 0.0% 28.6%
Regular 0.0% 0.0% 0.0%
Mala 0.0% 0.0% 0.0%
NS/NR 0.0% 0.0% 0.0%
Total 100% 0% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

Las necesidades materiales (podemos mencionar maquinas como ventiladores
mecanicos o aspiradores, medicamentos, jeringas, gasas, etc) deben ser
atendidas en forma adecuada para el desempefio de un servicio de calidad. El
100% de quienes presentaron esta necesidad dijo que era excelente en el
CNCDCP. Los atendidos en otros centros refirieron en el 100% de las veces que
la resolucidn a estas necesidades era mala. EI CNCDCP, por tener el apoyo de la
Fundacién Pro Clinica del Dolor, puede prestar equipos a los pacientes para
facilitarles el proceso que estan viviendo tanto ellos como sus familiares. Los
equipos y materiales que requieren estos pacientes son caros y dificiles de
obtener. Estos no pueden ser proveidos por cualquier institucion. Se necesita de
una entidad que se dedique a Cuidados Paliativos para que pueda invertir en
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estos equipos y que, ademas, conozca cuales son los mas necesarios y que tenga
toda la logistica para comprarlos, prestarlos y luego recuperarlos para que sean
reutilizados. De otra forma, deben alquilar equipos en otros centros, o comprar los
insumos necesarios en la atencion del paciente (jeringas, guantes, gasas,
medicamentos, entre otros). Por un lado, para los pacientes de Cuidados
Paliativos este recurso es muy importante, por lo que se ven obligados a alquilar o
comprar equipo. Es por esta razén que considera que estas demandas son
atendidas en forma deficiente en otros centros. Por otro lado, otros centros no
cuentan con el apoyo de asociaciones sin fines de lucro que los apoyen en su
labor de atencion.

Cuadro 10. Calidad de atencién en resolucidon de necesidades materiales,
CNCDCP, 2004

Resolucioén de CNCDCP Otros Total
demanda centros

Excelente 75.0% 0.0% 75.0%
Buena 0.0% 0.0% 0.0%
Regular 0.0% 0.0% 0.0%
Mala 0.0% 25.0% 25.0%
NS/NR 0.0% 0.0% 0.0%
Total 75% 25% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C
4.10 Accesibilidad y satisfaccion en la atencion

También se investigo sobre la accesibilidad de los pacientes desde su lugar de
residencia hasta el centro donde fueron atendidos. Uno de los factores evaluados
fue la distancia recorrida, se debe saber que si no se desplazaron es porque su
necesidad fue resuelta via telefénica o que el servicio fue dado en la casa del
paciente (Cruz Roja, médico particular, etc). Sin embargo, este no es un elemento
que refleje la calidad de atencion del CNCDCP, porque este centro tiene un area
de atraccion nacional. Esto quiere decir que si las demandas en cuidados
paliativos no son resueltas en zonas alejadas del area metropolitana (como Limon
y Guanacaste), estos pacientes pueden ser referidos al CNCDCP. Al analizar este
elemento, no se documentd una diferencia significativa entre el CNCDCP y otros
centros en cuanto a la accesibilidad.

El transporte de los pacientes implica grandes incomodidades de trasladarlos. La
mayoria son pacientes en malas condiciones de salud por lo esta movilizacidon
puede empeorar los sintomas. Ademas, esto empeora el cansancio de los
pacientes como de sus cuidadores. Sin embargo, esto puede ser inevitable. Llama
la atencion que un 45% de los entrevistados que fueron atendidos en centros
diferentes al CNCDCP no se desplazaron, esto probablemente debido a que a
llamaron a la Cruz Roja o a un meédico privado a la casa, con lo que se
solucionaba la demanda presentada en ese mismo sitio.
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También es interesante observar como un 3% de los pacientes atendidos en el
CNCDCP tuvieron que desplazarse mas de 70km. Esto podria considerarse como
una limitacion por falta de accesibilidad. Sin embargo, el CNCDCP tiene atraccion
nacional por lo que los pacientes son referidos de diferentes areas del pais cuando
los sintomas no pueden ser resueltos a nivel local. El CNCDCP ha formado una
red de Clinicas del Dolor a nivel nacional, en cada una de ellas hay un equipo
multidisciplinario capacitado en Cuidados Paliativos. Generalmente, en el
CNCDCP se maneja al paciente en el momento de la crisis y se contrarrefiere a la
Clinica del Dolor mas cercana para continuar su tratamiento.

Sin embargo, al evaluar estadisticamente, no existe diferencia entre la
accesibilidad entre el CNCDCP y otros centros. (p= 0.09)

Grafico 3. Distancia recorrida para la resoluciéon de la demanda
segun el centro de atencion consultado.
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También investigamos sobre los costos en que incurrian los pacientes y familiares.
Incurrieron en gastos de transporte y de alimentacion (se refiere a los desayunos,
almuerzos o cafés). En ningun caso se mencioné la necesidad de comprar
medicamentos o equipo meédico.

Cuando el CNCDCP estaba cerrado, las personas acudieron a otros centros para
resolver sus demandas, debieron buscar alternativas externas, como servicios de
emergencias privados o meédicos privados a domicilio y cuando se trata de salud,
las personas no miden gastos para obtener atencion.
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En cuanto a los gastos en los que incurrieron para la resolucion de la demanda,
87% dijo que para resolver en el CNCDCP necesitaron menos de cinco mil
colones, frente a un 72% en otros centros. Es de rescatar que un 11% dijo que en
otros centros requirid invertir mas de veinticinco mil colones para resolver su
demanda, ante un 1% en el CNCDCP. Es importante destacar que esto ocurre
porque no existe disponibilidad del CNCDCP para su atencion (después de la
jornada diurna o fines de semana). Considerando que la atencion de estos
pacientes debe ser especializada, seria ideal que personal especializado les
brindara la atencion en un horario mas amplio. El acudir a otros centros trae
inconvenientes en cuanto a calidad de la atencion de las diferentes demandas vy
desde el punto de vista econdémico.

El 64% de los pacientes tuvo gastos menores a 10000 colones y un 24% no
tuvieron gastos. Esto es esperable ya que fueron pacientes atendidos en la
seguridad social. Este comportamiento es muy similar para el CNCDCP vy otros
centros porque la mayoria del segundo grupo corresponde a entidades publicas.
Por lo que, no existe diferencia entre el CNCDCP vy otros centros (p= 0.09). O sea,
no hubo diferencia estadisticamente significativa en los gastos en los que
incurrieron las personas atendidas en el CNCDCP y en otros centros.

Hubiera sido muy interesante comparar los gastos incurridos en los centros
privados y los publicos, sin embargo esto fue imposible porque el 90% de los
entrevistados, incluyendo los atendidos en el CNCDCP, fue atendida en centros
publicos. La cantidad de pacientes de centros privados no seria suficiente para
hacer el analisis estadistico.

Grafico 4: Gastos incurridos segun centro de atencion
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En cuanto al tiempo que tomé la resoluciéon de la demanda, un 54% de los
consultados dijeron que en menos de media hora tenian su necesidad resuelta en
el CNCDCP. Esto podria verse facilitado con el uso de la Linea del Dolor, a donde
las personas llaman y muchas veces se les resuelve su inquietud sin que deban
desplazarse. Si el familiar o el paciente deben ir al Centro, llaman primero a la
Linea del Dolor, para que al llegar ya se haya pedido su expediente. Ante esto
s6lo un 31% dijo lo mismo para otros centros. Es de notar que, en otros centros,
un 10% dijo que debieron esperar mas de 4 horas para la resolucion de su
necesidad.

De acuerdo con lo comentado con los entrevistados y a lo observado en la
practica clinica, los casos en los que se atendieron con mayor rapidez, fuera del
CNCDCP, fueron los pacientes que llamaron a un médico a su hogar o esperaron
a la Cruz Roja. Cuando los pacientes acuden a un servicio de emergencias,
tienen una atencion mucho mas lenta. Esto puede ser porque los médicos de
estos servicios no consideran estas como emergencias reales sino como
enfermedades crénicas, por lo que no les dan prioridad.

Estas diferencias son significativas estadisticamente (p=0.01), por lo que puede
afirmar que, de acuerdo con los entrevistados, la atencién es mas rapida en el
CNCDCP.

Para evitar estas molestias innecesarias en los pacientes y cuidadores, se procura
darles educacidn y que aprendan a manejar las emergencias o situaciones
especiales en su casa, para no tener que desplazarse ni incurrir en gastos. Sin
embargo, muchos pacientes son referidos al CNCDCP en forma tardia, en la
ultima etapa de la enfermedad. Esto dificulta el cuidado de los pacientes porque
no reciben la suficiente educacion.

Grafico 5. Tiempo para la resolucion de la demanda
segun centro de atencion, 2004
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4.11 Calidad de atencion

Uno de los objetivos en nuestra investigacion fue valorar la calidad de la atencion
brindada por el CNCDCP y otros centros de salud. Resulta importante comparar la
atencion brindada por un centro que se dedica a la atencion de todo tipo de
paciente y uno especializado en cuidados paliativos.

4.11.1 Trato humano

El trato humano es uno de los mayores pilares en la atencion de estos pacientes
por lo que un centro que brinde apoyo a pacientes de cuidado paliativo debe
fortalecer este elemento. De acuerdo con la bibliografia existente, este tipo de
pacientes requieren construir una relacion de confianza y seguridad para facilitar la
atencion de todas sus necesidades. Por lo tanto, el trato humano se convierte en
un elemento basico en la atencidn de los mismos.

Dentro de la calidad de la atencion se analizaron varios aspectos especificos
como el trato humano. Es muy valioso observar cémo en lo que respecta al trato
humano, los interrogados consideran que, es satisfactorio (bueno o excelente) en
el 95%.

En otros centros, las opiniones acerca el trato humano fueron variadas. Aunque el
porcentaje mayor consideré que era bueno (un 33%) algunos dijeron que esta fue
mala. De hecho el porcentaje de pacientes y cuidadores que opinaron que era
mala, 23 y 21%, es muy similar a los que la consideraron excelente: 21 y 23%.
Ademas, el porcentaje de personas que se negaron a responder es un 8%, lo cual
es relativamente alto y podria orientar hacia una menor calidad de la atencion.
Podria ser que los individuos consideren que el trato humano es malo porque los
funcionarios de los otros centros de salud no se encuentren capacitados en el
manejo integral que se les debe dar a estos pacientes. En otros centros se enfoca
soélo el area biologica, dejando un gran vacio en la atencion de las necesidades de
los pacientes. Otro factor que puede contribuir es la atencion masificada que se da
en otros centros, debido al gran volumen de pacientes que se atienden.

Estos datos tienen valor ya se puede decir que la evaluacion del CNCDCP es
superior a otros centros. Esta diferencia es estadisticamente significativa
(p=0.00000)

Ademas, se debe recalcar que la opinion de los cuidadores es muy similar a la de
los pacientes. El cuidador pudo haber perdido objetividad a la hora de considerar
la opinién del paciente, ya que su opinion puede influir en la respuesta. Sin
embargo, esto es algo inevitable ya que, el 90% de los pacientes habian fallecido
cuando se realiz6 este estudio.
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Cuadro 11. Percepcion de la calidad en el trato humano
segun paciente y cuidador, CNCDCP, 2004

Calidad en CNCDCP Otros centros Total
trato Paciente Cuidador Paciente Cuidador Paciente Cuidador
Excelente 73.4% 72.2% 20.5% 23.1% 55.9% 55.9%
Buena 24.1% 24.1% 33.3% 33.3% 27 1% 27.1%
Regular 1.3% 1.3% 15.4% 15.4% 5.9% 5.9%
Mala 0.0% 0.0% 23.1% 20.5% 7.6% 6.8%
NS/NR 1.3% 2.5% 7.7% 7.7% 3.4% 4.2%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

4.11.2 Eficacia

Independientemente de otros factores, un centro de atencion médica necesita ser
eficaz para poder decir que tiene una alta calidad. Por lo tanto, en el interrogatorio
se incluyd una pregunta sobre la eficacia del CNCDCP y otros centros. A la hora
de realizar las preguntas nos aseguramos que los entrevistados comprendieran el
significado de este término.

En el caso del CNCDCP el 60% consideraron que la eficacia era excelente,
seguido de opiniones de que era buena (alrededor del 30%). Un 2% de los
entrevistados considerd que la eficacia era regular y mala. Hay algunos aspectos
en el manejo de medicamentos en el CNCDCP que en muchos casos indisponen
a los pacientes y a los cuidadores. En la farmacia del CNCDCP se trabaja con
gran cantidad de psicotropicos y estupefacientes que deben manejarse con
cuidado ya que pueden ser utilizados en forma inadecuada. Estos farmacos
producen tanto dependencia fisica como psicologica. Se han observado muchos
casos de pacientes que fingen enfermedades terminales para poder obtener estos
medicamentos y también se ha visto casos donde los familiares de los pacientes
utilizan los farmacos en forma irresponsable. Por estas razones, los empleados de
la farmacia son muy estrictos y entregan los medicamentos en forma semanal.
Esto muchas veces no es entendido por los cuidadores o pacientes quienes no
entienden por qué deben ir a retirar medicamentos en forma regular (semanal).
Esta directriz fue dada por el Ministerio de Salud después de una lucha intensa de
las autoridades del CNCDCP, porque previamente se daban por menor cantidad
de dias. Se ha procurado aumentar el lapso para que los pacientes, o cuidadores,
que ya son conocidos y puedan ir a la farmacia en forma mas espaciada pero no
ha sido posible.

Si se comparan estos resultados con otros centros las diferencias son
significativas. Tanto en pacientes como en los cuidadores el CNCDCP fue superior
a otros centros (p= 0.00000 en ambos casos). Cabe destacar que los cuidadores
evaluaron la atencion con menor eficacia que los pacientes, tanto en el CNCDCP
como en otros centros, esto puede deberse a que por su mayor escolaridad, los
cuidadores sean mas exigentes que los pacientes.
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Resulta l6gico pensar que un centro especializado en los problemas de cuidados
paliativos tenga una mayor eficacia en su resolucién, sobre todo al abordarlos de
forma integral e interdisciplinaria.

Cuadro 12. Eficacia en la resolucion segun paciente y cuidador, CNCDCP, 2004

Eficacia en CNCDCP Otros centros Total

resolucién Paciente Cuidador Paciente Cuidador Paciente Cuidador
Excelente 60.8% 58.2% 17.9% 20.5% 46.6% 45.8%
Buena 34.2% 31.6% 30.8% 25.6% 33.1% 29.7%
Regular 1.3% 6.3% 20.5% 25.6% 7.6% 12.7%
Mala 1.3% 1.3% 23.1% 20.5% 8.5% 7.6%
NS/NR 2.5% 2.5% 7.7% 7.7% 4.2% 4.2%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C
4.11.3 Informacién recibida

El comportamiento general de opinidn presentd una tendencia similar a los
cuadros anteriores. EI CNCDCP tuvo una evaluacion mucho mayor en lo referente
a la evaluaciéon como excelente, seguido de la categoria de bueno. Dando una
evaluacion satisfactoria de alrededor del 90% y el restante 10% se repartio entre
una opinidn de regular, malo y no sabe/ no responde.

En otros centros, el comportamiento fue similar a lo expresado anteriormente,
hubo una evaluacion satisfactoria mucho menor. De hecho todas las categorias
tuvieron valores similares de alrededor del 20%

Desde el punto de vista estadistico, esta diferencia es significativa tanto para
pacientes como para cuidadores. (p=0.00001 y p=0.00003). Hay una calificaciéon
mejor para el CNCDCP que para otros centros en cuanto a la calidad de la
informacion recibida.

Es muy importante analizar que en esta categoria de la calidad hubo una cantidad
mucho mayor de personas que dieron evaluaciones negativas sobre la calidad. En
el CNCDCP fue de un 3% y en otros centros de 23%. Resulta esperable que un
centro que no esta especializado en el tratamiento de pacientes de cuidados
paliativos, brinde informacién y educacion deficiente en estos temas. Sin embargo,
seria ideal encontrar un 100% de satisfaccion en este rubro en el CNCDCP. Esto
evidencia de que a pesar de que la informaciéon brindada en el CNCDCP es
satisfactoria debe mejorarse. Podria también mencionarse que por la referencia
tardia que se hace de muchos de estos pacientes, a pesar que se les proporcione
una educacion exhaustiva, la informacion que logran retener es baja y conforme
acude a las consultas o se le visita en el hogar se puede ir ampliando y
repasando. Es importante considerar que, a pesar de que hay educacion en cada
una de las citas en las que atiende al paciente, cuando se da la mayor cantidad de
informacion es en la primera consulta. En esta normalmente se maneja una mayor
cantidad de ansiedad y esto puede afectar la percepcion de la informacion
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recibida. Podria ser importante considerar el fraccionar la informacion recibida o el
repetirla en las siguientes consultas.

Cuadro 13. Calidad en la informacion recibida
segun paciente y cuidador, CNCDCP, 2004

Calidad CNCDCP Otros centros Total
Informacién Paciente Cuidador Paciente Cuidador Paciente Cuidador
Excelente 27.8% 32.9% 17.9% 23.1% 24.6% 29.7%
Buena 60.8% 59.5% 23.1% 25.6% 48.3% 48.3%
Regular 2.5% 2.5% 23.1% 23.1% 9.3% 9.3%
Mala 3.8% 2.5% 10.3% 5.1% 5.9% 3.4%
NS/NR 5.1% 2.5% 25.6% 23.1% 11.9% 9.3%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C

Uno de los indicadores de calidad de los cuidados paliativos es la muerte en el
hogar de cada individuo. Pero para que este rubro sea alto, es necesaria una
educacion amplia y profunda, ya que los cuidadores deben estar preparados para
manejar las complicaciones y para aceptar el momento de la muerte de su ser
querido sin llevarselo a fallecer a un hospital.

Se debe reflexionar sobre la conveniencia de que pacientes con enfermedades
terminales sean atendidos en centros no especializados en cuidados paliativos. La
educacion deficiente puede ser peligrosa para la tranquilidad de los cuidadores y
la seguridad del paciente.

En cuanto a la opinién sobre la atencion en otros centros, ocurre un fenomeno
similar a la opinidon en cuanto al trato humano, existe un porcentaje mucho menor
que considera que es excelente y bueno y uno mucho mayor que lo considera
regular y malo. Este elemento junto con los otros analizados en esta investigacion
nos debe hacer reflexionar acerca de la necesidad de que estos pacientes sean
atendidos en todo momento en un centro especializado en cuidados paliativos. Ya
que de acuerdo con la opinién de pacientes y familiares, reciben una mejor
atencion, considerando aspectos especificos, que en otros centros no se
contemplan.

Es muy interesante analizar todos los datos obtenidos por este estudio. Se
evidencia como una entidad especializada en Cuidados Paliativos resulta en la
preferencia de los pacientes y de los cuidadores. Esto es esperable ya que en
esos centros se conocen las necesidades de este tipo de pacientes y el abordaje
es integral tanto para los pacientes como para los cuidadores. A continuacion se
exponen las conclusiones y recomendaciones.



CAPITULO V: CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES
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El presente estudio tuvo como fin conocer las demandas de atencion de los
pacientes con enfermedades terminales y sus familiares del CNCDCP fuera del
horario diurno de atencién. Ademas, observamos dénde acuden para buscar su
resolucion y coémo evaluan la atencion que reciben en otros centros en
comparacion con el CNCDCP.

Durante el proceso de entrevistas, se recolecté informacion muy valiosa que sirvidé
tanto para confirmar y descartar ideas que se tenian antes del estudio, como para
sugerir mejoras que se puedan hacer en cuanto a la atencién de los usuarios.

De esta forma, se lograron establecer las siguientes conclusiones vy
recomendaciones:

5.1 Conclusiones

e Las patologias mas frecuentes por las que se recibieron consultas tanto en
el CNCDCP como en otros centros fueron cancer gastrico, colon, mama,
pancreas y prostata.

e Las demandas de atencién de las personas portadoras de enfermedades
terminales, segun los resultados de este estudio, son sobretodo de indole
fisica.

e Se requiere de instrumentos mas profundos y complejos para lograr
identificar las demandas diferentes a la fisica.

e A mayor edad de las personas, se presenta mayor incidencia de
enfermedades oncoldgicas en estado terminal.

e El estudio no muestra relacion entre las demandas existentes y el género.

e Fuera del horario de atencion del CNCDCP, el 67% los pacientes y sus
cuidadores prefieren acudir a centros publicos de atencion en salud que a
centros privados.

e La poblacion participante en el estudio consintié en que la atencion del
CNCDCP es de mejor calidad que en otros Centros.

e El 95% califico como: “excelente” o “buena” la resolucion de la demanda
presentada al CNCDCP ante un 59% en otros centros de atencion.

e En cuanto a la resolucion de necesidades fisicas, el 94% de los consultados
calificaron al Centro como: “excelente” o “bueno”, frente a un 58% en otros
centros en estas mismas categorias.
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e El apoyo de la Fundacién Pro Clinica del Dolor al CNCDCP permite cubrir
muchas de las necesidades materiales que presentan los pacientes.

e En cuanto a la distancia que se debe recorrer para ser atendidos, no hubo
diferencia entre el CNCDCP vy otros centros.

e En cuanto al tiempo que tomo la resolucion de la demanda, un 54% de los
consultados dijeron que en menos de media hora tenian su necesidad
resuelta en el CNCDCP, frente a un 31% en otros centros.

e Al analizar los gastos incurridos en la atencion de los pacientes, no se
documento una diferencia significativa entre el CNCDCP vy otros centros.

e Mas del 95%, tanto de pacientes como de cuidadores, considera que en el
CNCDCP existe un trato humano bueno o excelente.

e La formacion especializada del personal del CNCDCP contribuye a la
satisfaccion de los usuarios.

e La referencia tardia que se hace de pacientes oncologicos terminales
influye en la educacion y las relaciones que se puedan establecer con los
pacientes y sus cuidadores.

e Un 90% de los pacientes y familiares consideraron satisfactoria la calidad
de la educacion que se les brindé en el CNCDCP, frente a un 50% en otros
centros.

e Al no estar abierto el Centro, las personas deben acudir a otros centros
para resolver su demanda, deben buscar alternativas externas.

5.2 Recomendaciones

Todas las recomendaciones requieren el apoyo de manera que deben ser
realizadas por el personal del CNCDCP junto con la direccion.

Politicas de salud
B Ampliar la Linea del Dolor 24 horas.

Actualmente la Linea del Dolor funciona soélo durante el horario diurno del
CNCDCP. Se propone ampliar la atencién a través de este medio a 24 horas. Esto
debe ser realizado en forma rotatoria por los funcionarios capacitados del
CNCDCP. Esto permitiria solventar gran parte de las necesidades con un costo
relativamente bajo.
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B Instalar un radiolocalizador.

Este debe ser rotatorio entre el personal, donde los familiares y pacientes puedan
consultar. Quien esté a cargo de recibir las llamadas debe evacuar sus dudas y
coordinar la mejor solucion a la situacion que se presenta. Si fuera necesario debe
realizar una visita domiciliar o coordinar con el hospital o clinica mas cercano a la
residencia del paciente, en caso que se amerite el traslado.

B Ampliar el horario.

Esto permitiria atender pacientes en las tardes y las noches. Esto debe realizarse
con un equipo basico de atencion en la sede del Centro (médico, enfermero,
farmacéutico). Sin embargo, el costo de este servicio es mucho mas alto que los
dos anteriores. Por lo tanto es probable que se requiera instalar alguna de las
opciones mencionadas previamente y hacer un registro de los casos atendidos;
con el fin de justificar el ampliar el horario en un futuro. Inicialmente podria
hacerse hasta las diez de la noche y posteriormente evaluar la necesidad de abrir
fines de semana y veinticuatro horas.

B Reforzar la Linea del Dolor.

La Jefatura de Enfermeria del CNCDCP debe reforzar la Linea del Dolor para
solucionar via telefénica la mayoria de las inquietudes que se presenten sin el
desplazamiento del paciente. De forma que esta sea atendida por personal
capacitado y que la atencidn sea rapida y eficaz. Para poder realizarlo es posible
gue se requiera personal capacitado dedicado exclusivamente a la atencion de la
linea.

B Conformar un Hospital de Dia.

Esto permitiria que los pacientes de cuidados paliativos puedan compartir con
otros enfermos y con sus respectivos familiares. Seria un espacio para el
tratamiento de los pacientes que la a vez permitiria su interaccion con otros
pacientes. Podria servir como apoyo al cuidado de los pacientes e inclusive como
parte de la terapia psicolégica. Este es un servicio que solo requeriria de un
espacio fisico relativamente amplio. Puede ser atendido por el personal actual.

B Promocionar la referencia temprana.

Actualmente esta es una de las principales limitantes de la calidad de atencion. El
CNCDCP, a través de su Director y el Comité de Divulgacién, puede promocionar
entre los servicios de Oncologia, el cuerpo médico hospitalario y de atencion
basica, la referencia temprana de los pacientes oncologicos terminales. Se deben
crear relaciones de amistad con los otros funcionarios para que ellos se
identifiquen con el tipo de atencidn brindada en cuidados paliativos.
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B Identificar instrumentos cualitativos que detecten necesidades no fisicas vy
analizar distribucidn de necesidades.

Este punto puede ser realizado por el Comité de investigacion junto con la
Direccion. Se deben realizar estudios analizando la distribucion de las
necesidades espirituales, psicoldgicas, materiales y sociales. Es probable que esta
sea informacion muy enriquecedora. Para lograrlo se debe elaborar un
instrumento ¢ on la ayuda de psicidlogos, directores espirituales y sociélogos que
permita identificar estas necesidades de una manera certera.

Este tipo de estudio puede ser un tema en los trabajos finales de las pasantias del
CNCDCP.

Politicas de Calidad.:
B Implementar sistemas de control de calidad.

Esto puede estar a cargo de los Comités de calidad y Compromisos de Gestidon
con el apoyo de la Direccion. Posterior a la identificacion de los diferentes tipos de
demandas en el CNCDCP, se debe consultar la literatura internacional para
identificar los estandares de calidad. Deben elaborararse indicadores que
relacionen el manejo de las necesidades en el CNCDCP con lo existente a nivel
internacional. Esto permitiria evaluar la calidad. Este proceso debe realizarse en
forma continua y podria incluirse dentro de las evaluaciones anuales del
Compromiso de Gestion.

Sistema educativo:

B Reforzar y promocionar los cursos de educacidén al personal, pacientes vy
familiares.
El Comité de Docencia y el personal del CNCDCP deben reforzar y promocionar
los cursos que se dan a familiares y cuidadores de pacientes terminales de forma
que estén en capacidad de resolver la mayor cantidad de situaciones que se
presenten en el hogar y no deban acudir a otros servicios fuera del horario de
atencion del CNCDCP. Para cumplir este punto es primordial la referencia
temprana, porque la referencia tardia reduce el tiempo disponible para la
capacitacion.
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Anexo 1: Instrumento de recoleccion de datos para pacientes
atendidos en la Linea del Dolor

1. Identificacion del paciente

1

1

1.6 Condicion de salud actual del paciente:

1. 7 Diagnostico: Caodigo de enfermedad del CIE 10

. 1NUmero de caso:

. 2 Residencia:

San José
Alajuela
Cartago
Heredia
Puntarenas
Guanacaste
Limon

.3 Sexo: 1- Femenino 2- Masculino

. 4 Edad:

13 a 18 anos
19 a 33 anos
34 a 49 anos
50 a 64 anos
65 a 80 anos
Mas de 80 afios

. 5. Escolaridad:

Analfabeta

Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Universitaria incompleta
Universitaria completa

1- Aceptable

2- Dependencia para actividades de la vida diaria

3- Ultimas 48 horas de vida
4- Fallecid

2. Identificacién del cuidador principal

2.1 Parentesco:
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1- Padre o madre

2- Hijo o hija

3- Hermano o hermana

4- Abuelo (a)

5- Tio (a)

6- Vecino o amigo

7- Otros

8- No sabe, no responde (NS/NR)

2.2 Sexo: 1- Femenino 2- Masculino

2.3 Edad:
1- 13 a 18 afnos
2- 19 a 33 anos
3- 34 a 49 anos
4- 50 a 64 anos
5- 65 a 80 anos
6- Mas de 80 anos

2.4 Escolaridad:
1- Analfabeta
2- Primaria incompleta
3- rimaria completa
4- Secundaria incompleta
5- Secundaria completa
6- Universitaria incompleta
7- Universitaria completa

3. Demandas de atencién

3.1 Tipo de demanda del paciente:
1- Fisica
2- Psicolégica
3- Social
4- Material
5- Informacion y capacitacion
6- Espiritual
7- NS/NR

3. 2 La resolucion de la demanda en el Centro Nacional de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos (CNCDCP) fue:

1- Mala

2- Regular

3- Buena

4- Excelente

5- NS/NR
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3. 3 ¢Ha tratado de contactar al CNCDCP fuera de su horario laboral (lunes a
viernes de 7am a 4pm y viernes de 7am a 3pm)?

1- Sl

2- NO

3- NS/NR

3.4 Si es afirmativa la pregunta anterior, ¢ ha recurrido a otros centros de salud por
no poder contactar al CNCDCP?

1- SI

2- NO

3- NS/NR

3.5 Si es afirmativa la pregunta anterior, ¢ a cual centro ha acudido?
1- Emergencias del Hospital Calderon Guardia
2- Emergencias del Hospital Méjico
3- Emergencias del Hospital San Juan de Dios
4- Emergencias de alguna Clinica Periférica
5- Cruz Roja
6- Ambulancia privada
7- Clinica Biblica
8- Clinica Catdlica
9- Hospital CIMA
10- Clinica Santa Catalina
11- Médico privado
12- Otros
13- NS/NR

3.6 La resolucion de la demanda en el centro de salud consultado, diferente al
CNCDCP, fue:

1- Mala

2- Regular

3- Buena

4- Excelente

5- NS/NR

4. Oportunidad

4.1 ¢ Cuantas, aproximadamente, fueron las consultas mensuales que recibi6 en el
CNCDCP?

1- Una

2- Dos

3- Tres o cuatro

4- Mas de cuatro

4.2 Cuantas, aproximadamente, fueron las consultas mensuales que recibio
durante la jornada diurna en otros centros de salud?
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1- Una

2- Dos

3- Tres o cuatro
4- Mas de cuatro

4.3 ¢Cuantas, aproximadamente, fueron las consultas mensuales que recibio
durante la jornada vespertina o nocturna de otros centros de salud?

1- Una

2- Dos

3- Tres o cuatro

4- Mas de cuatro

5. Accesibilidad

5.1 ¢ Cual fue la distancia aproximada que se desplazaron para acudir a atencion
al CNCDCP?

1- No se desplazaron a recibir atencion de la demanda

2- 10 metros hasta 10 Kilometros (Km)

3-11a30 Km

4- 31 a50 Km

5-51a70 Km

6- Mas de 70 Km

7- NS/NR

5.2 ¢ Cual fue la distancia aproximada que se desplazaron para acudir a atencion a
otros centro de salud?

1- No se desplazaron a recibir atencién de la demanda

2- 10 metros hasta 10 Kilometros (Km)

3-11a30 Km

4- 31 a50 Km

5-51a70 Km

6- Mas de 70 Km

7- NS/NR

5.3 ¢ Cual fue el tiempo aproximado que le tomé desde que contacto al servicio de
salud hasta que tenia la demanda resuelta en el CNCDCP?

1- 0 a 10 minutos

2- 11 a 30 minutos

3- 31 a 60 minutos

4-1 a2 horas

5-2 a4 horas

6- Mas de 4 horas

7- NS/NR

5.4 ; Cual fue el tiempo aproximado que le tomé desde que contacto al servicio de
salud hasta que tenia la demanda resuelta en otros centro de salud?
1- 0 a 10 minutos
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2- 11 a 30 minutos
3- 31 a 60 minutos
4- 1 a 2 horas

5-2 a4 horas

6- Mas de 4 horas
7- NS/NR

5.5 ¢ Cuanto dinero gasto para acudir al CNCDCP (transporte, equipo, materiales,
alimentacion, etc)?
1- No tuvieron gastos
2- 1 a 1000 colones
3- 1001 a 5000 colones
4- 5001 a 10000 colones
5- 10001 a 25000 colones
6- 25001 a 50000 colones
7- 50001 a 100000 colones
8- Mas de 100000 colones
9- NS/NR

5.6 ¢Cuanto dinero gasté para acudir a otros centros de salud (transporte,
atencion médica, medicamentos, equipo, materiales, alimentacion, etc)?

1- No tuvieron gastos

2- 1 a 1000 colones

3- 1001 a 5000 colones

4- 5001 a 10000 colones

5- 10001 a 25000 colones

6- 25001 a 50000 colones

7- 50001 a 100000 colones

8- Mas de 100000 colones

9- NS/NR

6. Satisfaccion

¢,Como percibio de la calidad de atencion en el CNCDCP en cuanto a los
siguientes factores?

6.1 El paciente considera que el frato humano fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

6.2 El cuidador principal considera que el frato humano fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
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4- Excelente
5- NS/NR

6.3 El paciente considera que la eficacia en la resolucion de las necesidades fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

6.4 El cuidador principal considera que la eficacia en la resolucién de las
necesidades fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR
6.5 El paciente considera que la informacion recibida fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

6.6 El cuidador principal considera que la /informacion recibida fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

¢, Como percibio de la calidad de atencion en otros centros de salud en cuanto a
los siguientes factores?

6.7 El paciente considera que el frato humano fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

6.8 El cuidador principal considera que el frato humano fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR
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6.9 El paciente considera que la eficacia en la resolucion de las necesidades fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

6.10 El cuidador principal considera que la eficacia en la resolucion de las
necesidades fue:

1- Mala

2- Regular

3- Buena

4- Excelente

5- NS/NR

6.11 El paciente considera que la informacion recibida fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

6.12 El cuidador principal considera que la /informacion recibida fue:
1- Mala
2- Regular
3- Buena
4- Excelente
5- NS/NR

7. Conclusion

7.1 ¢ El paciente considera que existe la necesidad de ampliar el horario de
atencion del CNCDCP?

1- Sl

2- NO

3- NS/NR

7.2 ¢ El cuidados principal considera que existe la necesidad de ampliar el horario
de atencién del CNCDCP?

1- SI

2-NO

3- NS/NR

iMuchas gracias!
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Anexo 2: Clinicas del Dolor de Primer y Segundo Nivel de
Atencion

Entre ellas estan:

Area de Salud de Puerto Viejo (sede) y Area de Salud de Horquetas
Area de Salud de Santo Domingo (sede), San Pablo y San Isidro
Clinica de Buenos Aires, Puntarenas

Clinica de Atenas

Clinica de Belén-Flores y Area de Salud de Santa Barbara

Area de Salud Peninsular (Paquera)

Area de Salud Alfaro Ruiz

Area de Salud de Carias

Area de Salud de Cariari, Guapiles

Hospital de Grecia

Hospital de Nicoya

Hospital de Puntarenas

Hospital de Turrialba

Hospital de Cartago

Hospital de Limoén

Hospital Los Chiles

Hospital de Pérez Zeledon

Hospital de San Carlos

Hospital de San Ramén
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Anexo 3: Registro de llamadas telefénicas de enero a noviembre
del 2004

Mes Total de llamadas Total de llamadas incluidas en el

mensuales estudio
Enero 482 407
Febrero 475 423
Marzo 360 297
Abril 145 129
Mayo 278 253
Junio 99 83
Julio 262 200
Agosto 406 346
Setiembre 432 371
Octubre 246 234
Noviembre 221 206

Total 3406 2949

Fuente: Morales C y Saint-Hilaire C; Unidad de Estadistica, Centro Nacional de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos, 2004.




