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RESUMEN. INTRODUCCION: Los cuidados paliativos (CP) se incorporaron en la salud publica de muchos paises con gran variabilidad e inequidad.
Argentina posee una incidencia de cancer media-alta y el Programa Nacional de Cuidados Paliativos no identifica la poblacion diana. El instrumento
NECPAL CCOMS-ICO® identifica enfermos con necesidades paliativas. Combina una pregunta ({Le sorprenderia que su paciente falleciera en
el proximo afo?) con indicadores especificos. El objetivo fue identificar precozmente y mejorar la asistencia integral de pacientes con cancer y
necesidades paliativas. Se reporta la implementacién de una intervencion sanitaria (Programa Modelo de Atencién Paliativa). METODOS: Se
incluy6 a todos los pacientes oncoldgicos del hospital universitario (julio de 2014- julio de 2016). Se entrevist6 a sus 10 médicos en 69 sesiones
individuales con el NECPAL. Se disef¢ un programa demostrativo en 4 etapas. RESULTADOS: Hubo 317 pacientes, 57% con necesidades paliativas
(NECPAL+). Como resultado de la implementacion, el 94% (n=172) de 183 pacientes NECPAL+ fueron derivados a CP (frente a 28% antes del
programa); media de seguimiento de 7,4 meses y 183 fallecieron (28 en domicilio). Se superaron estdndares de calidad de estructura, proceso y
resultado. DISCUSION: Por primera vez en Argentina, esta intervencion sanitaria incluyd a casi la totalidad de pacientes con cancer y necesidades
paliativas tempranas en un programa de asistencia continua hasta su fallecimiento en el hospital o domicilio.

PALABRAS CLAVE: Cuidados paliativos; Cancer; Programa

ABSTRACT. INTRODUCTION: Palliative care (PC) was incorporated into the public health of many countries with great variability and inequity.
Argentina has a medium-high incidence of cancer and the National Palliative Care Program does not identify the target population. The
NECPAL CCOMS-ICO® tool identifies patients with palliative needs. It combines a reflexive question (Would you be surprised if your patient
died in the next year?) with specific indicators. The objective of this study was the early identification and improvement of comprehensive
care for patients with cancer and palliative needs. The implementation of a health care intervention is reported (Palliative Care Model
Program). METHODS: All cancer patients from the hospital (July 2014-2016) were included. Their 10 physicians were interviewed in 69
individual sessions with NECPAL. A 4-stage demonstration program was designed. RESULTS: There were 317 patients, 57% with palliative
needs (NECPAL+). As a result of the implementation, 94% (n=172) of the 183 NECPAL+ patients were referred to PC (versus 28% before
the program); there was a mean follow-up time of 7.4 months and 183 people died (28 at home). The quality standards of structure,
process and outcome were exceeded. DISCUSSION: For the first time in Argentina, this health care intervention allowed almost all cancer
patients with early palliative needs to be included in a program of continuous care until death in hospital or at home.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP) se han incorporado con éxito
en los sistemas de salud publica de muchos paises. A pesar
de las recomendaciones de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), existe una gran variabilidad e inequidad en su
desarrollo’*. En Latinoamérica solo el 4% de las personas
que los necesitan tienen acceso a los CP?3. Argentina se
encuentra dentro de los paises con incidencia de cancer
media-alta y alin no cuenta con una ley nacional que garan-
tice la accesibilidad a estos cuidados®. EI Programa Nacional
de CP para pacientes con cancer promueve la atencion
continua e integrada a lo largo de la enfermedad, poniendo
especial énfasis en prevenir el sufrimiento y mejorar la ca-
lidad de vida de los pacientes y sus familias®. Sin embargo,
entre sus acciones no se establecen los mecanismos para
la identificacion temprana de la poblacion diana, ni existe
un modelo con evaluacion de resultados para la atencion
integral continua. Hasta el momento, en la Ciudad Auténo-
ma de Buenos Aires (CABA) se desconoce la cantidad de
personas con cancer con necesidades paliativas. Por otra
parte, la elevada prevalencia de las enfermedades cronicas
ha generado un cambio de paradigma sociosanitario'. Las
estimaciones de poblacién basadas exclusivamente en tasas
de mortalidad no toman en cuenta las comorbilidades ni
un enfoque multidimensional para la continuidad de los
cuidados hasta el fallecimiento®.

Los CP tempranos con un enfoque integral han demostrado
beneficios en las preferencias y objetivos de los tratamientos
del cancer, en el control de los sintomas, en la calidad y so-
brevida de los pacientes y en los resultados clinicos a costos
potencialmente mas bajos’°. Sin embargo, el concepto de
integracion entre la oncologia y los CP requiere mayores es-
pecificaciones e indicadores de resultados comparativos'®!".
A pesar de que muchos pacientes preferirian permanecer
en su domicilio, en Argentina el 61% de las defunciones
se producen en establecimientos de salud'.

El instrumento NECPAL CCOMS-ICO© (NECesidades PA-
Liativas) ha sido disefiado para identificar enfermos con
necesidades de atencién paliativa (AP) incorporando las
medidas oportunas en su atencion'3. Combina una evalua-
cion de percepcidn del profesional (mediante una pregunta
reflexiva: “{Le sorprenderia que su paciente falleciera en
el proximo afo?”) con indicadores objetivos generales de
severidad y progresion, y especificos de enfermedades
cronicas avanzadas'®.

Segun estudios preliminares realizados con este instrumento
no basado en tasas de mortalidad, 1 de cada 3 pacientes
con o sin cancer asistidos en el sistema publico de salud
de CABA podian morir durante el afio siguiente y tenfan
necesidades paliativas'. A través de dichas investigaciones
se puso en evidencia esta realidad sanitaria no cuantificada,
con vision territorial y comunitaria en Argentina. A partir de
los hallazgos, y con una provisién de cuidados situada muy
por debajo de las recomendaciones, se hace imperioso
establecer programas de identificacion y atencién temprana
de estos pacientes. En CABA, asi como en la mayorfa de las

provincias, no se conoce un programa que de respuesta
a la necesidad.

Se reporta la implementacion de una intervencion sanita-
ria en un programa demostrativo Modelo de AP (MAP). El
objetivo fue mejorar la identificacion temprana de pacientes
con céncer avanzado y la asistencia continua integral para
cubrir sus necesidades paliativas en el contexto hospitalario
internado y ambulatorio (Instituto Lanari) y domiciliario
(Instituto Pallium), integrando los niveles asistenciales.

METODOS

Se disefio un estudio transversal prospectivo en ambas
instituciones para identificar personas con enfermedad
oncoldgica avanzada y necesidades de AP con metodologfa
NECPAL CCOMS-ICO®© (pregunta reflexiva sorpresa + indi-
cadores) (ver Tabla 1)'3'5. Se incluyo a todos los pacientes
oncoldgicos asistidos en el hospital durante 2 afios (julio
de 2014-2016). El MAP estuvo compuesto por 4 etapas
no consecutivas (ver Figura 1).

+ Etapa 1. Identificacion de indicadores asistenciales para
pacientes oncoldgicos mediante aplicacién de técnicas cua-
litativas de discusion y consenso (grupos nominales) con
profesionales relevantes de diferentes perfiles/disciplinas
en cada patologfa.

« Etapa 2. Descripcion de la situacidn basal y retrospectiva
en funcién de los indicadores identificados y disponibles.
« Etapa 3. Sofisticacién de los pacientes en cuatro niveles
(ver Figura 2)'3: nivel O para todos los pacientes oncologi-
cos internados o ambulatorios; nivel 1 para pacientes con
céncer o enfermedad avanzada (oncoldgica o no); nivel 2
para pacientes con pregunta sorpresa positiva (que el mé-
dico no se sorprenderia si falleciesen en los siguientes 12
meses); nivel 3 0 NECPAL+ cuando, ademaés de lo anterior,
existia al menos un indicador presente de los descriptos
en la Tabla 1. Se consideré como pacientes NECPAL+
a los del nivel 3. Los pacientes NECPAL- (ante los que
el médico sf se sorprenderfa, 0 que no cumplian ninguin
indicador de gravedad) no se incluyeron en el seguimiento
por no tener necesidades paliativas y fueron reevaluados
con la pregunta sorpresa cada 3 meses o segun criterio del
oncologo tratante. Se completd el seguimiento de todos
los pacientes NECPAL+ desde la deteccion del primer caso
hasta los 2 afios. Los resultados para las variables continuas
se informaron como media, desvio esténdar o mediana y
rango de acuerdo con la distribucion.

« Etapa 4. Evaluacién de indicadores de estructura, proceso
y resultado segun las directrices de calidad de atencién del
Ministerio de Salud de la Nacion y el panel de indicadores
de calidad de servicios de CP'®.

El andlisis estadistico se realizo con el programa Statistical
Package for Social Sciences (IBM-SPSS version 22, SPSS
Inc. Chicago, IL) y Stata V12.

El estudio fue aprobado por los comités de ética del Instituto
Lanari y del Instituto Pallium.
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Modelo demostrativo de identificacion precoz y atencion continua de pacientes con cdncer y necesidades paliativas.

TABLA 1. Instrumento NECPAL CCOMS-ICO, indicadores generales de progresion y severidad, e indicadores especificos por patologias, versién 1.0.

Eleccion/Demanda o necesidad de AP

{El paciente o su cuidador principal han solicitado la realizacion de tratamientos paliativos/de confort de forma
exclusiva o proponen limitacion del esfuerzo terapéutico?

{Los profesionales de la salud consideran que el paciente requiere actualmente medidas paliativas o
tratamientos paliativos?

Indicadores funcionales

Dependencia funcional grave establecida (Barthel <20)
Pérdida de dos o més ABVD a pesar de la intervencion terapéutica adecuada o impresion clinica de deterioro
(sostenido, intenso/severo, progresivo, irreversible) no relacionado con proceso intercurrente

Indicadores nutricionales

Albdimina sérica <2,5 g/dl, no relacionada con descompensacion aguda
Pérdida de peso >10% o impresién clinica de deterioro nutricional (sostenido, intenso, progresivo, irreversible)
no relacionado con proceso intercurrente

Distrés emocional

Presencia de distrés emocional con sintoma psicoldgico (sostenido, intenso, progresivo) no relacionado con
proceso intercurrente agudo

Sindrome geridtrico (en los dltimos 6 meses)

Ulceras por dectibito persistentes (estadios II1-V), infecciones con repercusion sistémica a repeticion (>1),
sindrome confusional agudo, disfagia persistente, caidas (>2)

Comorbilidad indice de Charlson

Uso de recursos Dos 0 més ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios debido a enfermedad cronica en el
tltimo ario.
Necesidad de cuidados continuos complejos/intensos, tanto en una institucion como en domicilio

Céncer (un solo criterio) Diagnostico confirmado de cancer metastédsico 0 que presente escasa respuesta o contraindicacion de

tratamiento especifico, brote evolutivo en transcurso de tratamiento o metdstasis en dérgano vital
Deterioro funcional significativo (PPS <500%)
Sintomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar de optimizar tratamiento

Enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC,
dos 0 mds criterios)

Disnea de reposo 0 a minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicologicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento 6ptimo

VEF1 <30% o criterios de obstruccion; CVF <40%; DLCO <40% Cumplimiento de criterios de oxigenoterapia
Ingresos hospitalarios recurrentes (>3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones respiratorias)

Enfermedad cardiaca cronica (dos o més criterios)

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Ill o IV, enfermedad valvular grave o enfermedad coronaria extensa no
revascularizable

Disnea 0 angina de reposo 0 minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicologicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento 6ptimo

Fraccion de eyeccion (<309%) o hipertension pulmonar grave (>60 mmHg)

Insuficiencia renal asociada (FG <30 L/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca/cardiopatia isquémica recurrentes (>3 en Ultimo afo)

Enfermedad hepética crénica grave (un criterio)

Cirrosis avanzada: estadio Child C, MELD-Na Score >30 o al menos una de las siguientes complicaciones
médicas: ascitis refractaria, sindrome hepatorrenal o hemorragia digestiva alta por hipertension portal
persistente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscopico

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

Enfermedad renal crénica grave (un criterio)

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

Enfermedad neuroldgica cronica (1): ACV (un
criterio)

Durante la fase aguda (<3 meses post ACV): estado vegetativo persistente o de minima conciencia >3 dias
Durante la fase cronica (>3 meses post ACV): complicaciones médicas a repeticion (neumonia por aspiracion,
pielonefritis, fiebre recurrente, dlceras por dectibito estadio lIl-V o demencia con criterios de severidad post ACV)

Enfermedad neuroldgica crénica (2): enfermedad
motoneurona (EM) y Parkinson (dos
criterios 0 més)

Deterioro progresivo de la funcion fisica y/o cognitiva a pesar de tratamiento 6ptimo
Sintomas complejos v dificiles de controlar

Problemas del habla/aumento de dificultad para comunicarse Disfagia progresiva
Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

Demencia (dos criterios 0 mds)

Criterios de severidad: GDS/FAST 6¢ 0 més

Criterios de progresion: pérdida de 2 o méas ABVD en los Ultimos 6 meses a pesar de intervencion terapéutica
adecuada, o aparicion de dificultad para tragar, o negativa a comer en pacientes que no recibiran nutricion
enteral o parenteral

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

Abreviaturas: ABVD = actividades basicas de la vida diaria; PPS = Palliative Performance Scale; BCLC = Barcelona clinic liver cancer; ACV = accidente
cerebrovascular; DLCO = difusion pulmonar de monoxido de carbono; VEF1 = volumen de espiracion forzada 1 seg.; CVF = capacidad vital forzada; FG = filtrado
glomerular; NYHA = New York Heart Association; GDS/FAST = Global Deterioration Scale/Functional Assessment
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FIGURA 1. Etapas de disefio e implementacion no consecutivas del
programa Modelo de Atencion Paliativa (MAP).
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RESULTADOS

Durante la evaluacion de la situacion basal, se realizaron 4
grupos nominales con profesionales del Instituto Lanari (3
médicos paliativistas, 1 oncdloga, 1 enfermera, 1 psicdloga
y 1 trabajadora social) para la identificacién de indicadores
asistenciales. Se cuantificaron retrospectivamente los pacien-
tes oncoldgicos asistidos en un semestre en el hospital, las
internaciones, el uso de recursos y la fecha de la primera
consulta a Oncologia. Se consignaron datos demogréficos,
diagndstico primario, derivacion al equipo de CP y datos de
fallecimiento (enero-junio de 2014).

En ese periodo, de los 173 pacientes oncoldgicos, el
289% habfa realizado al menos una consulta al equipo de
CP; en el 72% se desconocen datos de seguimiento hasta
el fallecimiento por falta de registros.

Para iniciar la implementacién se realizaron entrevis-
tas a los 10 médicos que asistian pacientes con céncer
en 69 sesiones individuales con el instrumento NECPAL,
identificando necesidades paliativas. Se detectaron 317
pacientes oncoldgicos (nivel 0) internados y ambulatorios,
los cuales se estratificaron en: nivel 1, 225/317 que cum-
plian criterios de enfermedad avanzada (oncoldgica o no);
nivel 2, 183/317 pacientes contenidos en el nivel 1, que
ademés cumplian con pregunta sorpresa positiva; y nivel 3,
183/317 pacientes contenidos en nivel 1y 2, que ademds
presentaban indicadores de progresion y severidad. El 57%
de los pacientes oncoldgicos fueron NECPAL + (los que
tenfan necesidades paliativas y podrian fallecer durante el
afo siguiente). Se registraron las necesidades multidimen-
sionales de pacientes y familias. En la Tabla 2 se describen
las caractersticas de la poblacién'.

Como resultado de la implementacion, el 94% (n=172)
de los 183 pacientes NECPAL + (nivel 3) fueron derivados

FIGURA 2. Identificacion y estratificacion de pacientes en niveles seglin
la metodologia NECPAL CCOMS-ICO
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a CP; 19,7% tuvo un seguimiento menor a un mes por
fallecimiento, 20,8% entre 1 y 3 meses, 5,4% entre 4
meses y un afo, y 34,1% mayor a un afio. La media de
seguimiento fue de 7,4 meses. Fallecieron 137 pacientes
NECPAL+. La mediana de supervivencia fue de 4 meses,
y la tasa de mortalidad fue de 11% pacientes por mes de
seguimiento'”. En el 60% de los fallecidos se utilizd un
programa de cuidados de calidad para los Ultimos dias de
vida (PAMPA©)'®.

Se logré sostener un cuidado domiciliario para 30 pa-
cientes en Ultimas semanas de vida (con equipo multi-
disciplinario, atencion telefénica, enfermeria de enlace,
emergencias, etc.), de los cuales 28 fallecieron en domicilio
(76% con programa PAMPA®) y 35,7% durante el primer
mes de seguimiento. La media de seguimiento domiciliario
fue de 98 das.

Los pacientes NECPAL— no incluidos en el MAP (aquellos
con cuya muerte el médico si se sorprenderia o que no
cumplian ninguin criterio NECPAL) fueron 134, de los cuales
121 permanecian vivos al fin del periodo de estudio y 9
fallecieron por causas desconocidas. Se ignora la situacion
de sobrevida de 4 pacientes por pérdida de seguimiento.

Finalmente, para evaluar el MAP se midieron 23 indica-
dores de calidad: 10 de estructura, 12 de proceso y 1 de
resultado. Se cumplié con el 100% de los indicadores de
estructura en el Instituto Lanari, y se superaron los estandares
de indicadores de proceso y resultado’®. El alivio del dolor
al 50% entre las 48 horas y los 7 dias posteriores a la pri-
mera consulta se alcanzo en el 88% (estdndar 80%). Con
respecto al Instituto Pallium, también se cumplié con estos
indicadores, excepto “Supervisidn externa de prevencion de
burnout” y "Formacion continua de todos los miembros del
equipo”. Los resultados no pudieron ser contrastados con la
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Modelo demostrativo de identificacion precoz y atencion continua de pacientes con cdncer y necesidades paliativas.

TABLA 2. Descripcidn de la poblacidn de pacientes NECPAL+ (n=183).

Criterios Indicadores generales y especificos n %
Sexo Mujer 111 60,7
Edad en afos Mediana (rango) 77 (21-99)
Diagndstico de tumor primario Mama 35 19,1
Pulman 32 175
Digestivos 9 23
Otros 74 404
Atencion paliativa Eleccion/Demanda del paciente 70 383
Eleccion/Demanda familiar 93 50,8
Necesidad seglin profesionales 169 923
Indicadores de severidad y Indicadores nutricionales 101 55,2
progresion Indicadores funcionales 127 69,4
Sindrome geridtrico 21 11,5
Distrés emocional 13 61,7
indice de Charlson, mediana (rango)
Indicadores especificos de Oncoldgica (avanzada) 174 95,1
enfermedad severa Pulmonar 4 22
Cardiaca 5 27
Neuroldgica (esclerosis lateral amiotrdfica, 3 16
esclerosis muiltiple, enfermedad de Parkinson)
Hepdtica grave 3 1,6
Renal 1 05
Demencia 5 2,1
Criterios especificos de enfermedad  Diagnostico confirmado de cdncer metastésico
oncoldgica (pueden presentar mas  (estadio IV) y, en algunos casos, en estadio lll
de un criterio positivo) que presenten: 168 91,8
Escasa respuesta o contraindicacion a 106 579
tratamiento especifico
Brote evolutivo en transcurso de tratamiento 39 213
Afectacion metastsica de drganos vitales 49 26,7
Deterioro funcional significativo (*PPS<500) 89 48,6
Sintomas persistentes mal controlados o 56 30,6

refractarios a pesar de optimizar tratamiento

especffico

* Palliative Performance Scale

situacion basal porque antes de este trabajo no se realizaban
mediciones de calidad en ninguna de estas instituciones.
Como producto de integracion de las recomendaciones y
procedimientos, se disefié un Programa Demostrativo Mode-
lo asistencial para pacientes con enfermedades oncoldgicas
avanzadas y necesidades paliativas: MAP.

DISCUSION

Por primera vez en Argentina, esta intervencion sanitaria
demostrativa (MAP) permitié incluir al 94% de los pacientes
identificados con céncer y necesidades paliativas tempranas
(NECPAL+) en un programa de asistencia continua hasta su
fallecimiento en el hospital o domicilio'®. Adicionalmente, se
evalud la calidad y se utilizd un programa para los ultimos
dias de vida con estandares internacionales (PAMPA®). Se
superd ampliamente la disponibilidad usual de recursos
del sistema de salud para el seguimiento y fallecimiento
en domicilio'.

Estos hallazgos son de importancia para la implementacién
del enfoque paliativo en todos los niveles de atencién, tal
como recomienda la OMS, y demuestra la factibilidad de un
programa continuo demostrativo acorde a las necesidades
especificas de los pacientes y sus familias''“. La capacidad
de un instrumento como el NECPAL para detectar un cambio
en una medida (por ejemplo, la necesidad de un enfoque
paliativo en su tratamiento oncoldgico) puede reflejar una
modificacién de la situacion clinica del paciente respecto al
mejor control de los sintomas y otros aspectos, lo que es
importante para los estudios de intervencién.

En esta poblacion, mas de la mitad de los pacientes
tenfan necesidades paliativas con enfermedad oncologica
avanzada y marcado deterioro funcional y nutricional. Las
cifras superan a las publicadas en hospitales universitarios
(donde cerca del 40% de los pacientes fueron NECPAL+),
probablemente por la edad de la poblacion®'®.

Segun los datos de la situacion basal retrospectiva, las
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derivaciones a CP fueron considerablemente inferiores a las
necesidades de AP poblacionales estimadas en la literatura
(55% vy 75%)’.

La propia investigacion podria ser un inductor reflexivo y
catalizador sobre el concepto de las necesidades por parte de
los profesionales entrevistados. Sin embargo, la mortalidad
fue muy elevada*. Las necesidades paliativas y el pronostico
son aspectos centrales del cuidado al final de la vida'®. A
partir del MAP se incorporaron medidas en puntos clave
de las trayectorias de las enfermedades cronicas, conocidos
como primera y segunda transicion, que evitan tratamientos

desproporcionados y costos innecesarios®'”.

Al igual que en Catalufia, se propuso un modelo prag-
mético centrado en las necesidades de las personas, no
basado en la mortalidad y con un enfoque paliativo en
todos los niveles asistenciales®. Si bien las caracteristicas
poblacionales descriptas y el dmbito del estudio no son
extrapolables a todo el sistema sanitario nacional, lo que
se puede considerar una limitacién del estudio, el MAP es
potencialmente reproducible como intervencién sanitaria
en el contexto de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires y
otras provincias argentinas.

DECLARACION DE CONFLICTO DE INTERESES: No hubo conflicto de intereses durante la realizacion del estudio.
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