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RESUMEN

Introduccion: Los pacientes en cuidados paliativos requieren de un cuidado
especial por su propia condicién, con un énfasis en el manejo del dolor y otros
sintomas mediante un adecuado seguimiento, valoracion y tratamiento. Objetivo:
Determinar el beneficio de un Aplicativo Electronico de Auto-reporte sobre el
dolor y otros sintomas de pacientes en cuidados paliativos. Métodos: Se empleo
un disefio de investigacion cuasiexperimental del tipo Antes y Después (Pre —
Post). El aplicativo se implementd en 29 pacientes pertenecientes a servicios de
cuidados paliativos en Piura y COPHOES. Se registraron tanto los datos basales
como los datos post implementacion. Resultados: Se observé una disminucién de
la intensidad del dolor en 1.2 puntos (p<0.05) y de la interferencia de este con las
actividades cotidianas en 1.3 puntos (p<0.05). Esta disminucion también se
registré en la carga de sintomas fisicos y psicologicos (4.4 y 1.5 puntos
respectivamente), sin embargo, no fue estadisticamente significativa. Conclusion:
La implementacién de un Aplicativo Electrénico de Auto-Reporte generé un
beneficio en el nivel de dolor y una disminucion del deterioro por sintomas de la

calidad de vida de pacientes pertenecientes al servicio de cuidados paliativos.

Palabras claves: Cuidados Paliativos, Aplicaciones Mdviles, Medicion de

Resultados Informados por el Paciente, Dolor, Signos y Sintomas.



ABSTRACT

Introduction: Patients in palliative care due to their own condition require special
care with an emphasis on the management of pain and other symptoms through
proper monitoring, assessment and treatment. Objective: To determine the benefit
of an Electronic Self-report Application on the pain and other symptoms of
patients in palliative care. Methods: A quasi-experimental research design of the
before and after type (Pre - Post) was used. The application was implemented in
29 patients belonging to palliative care services in Piura and COPHOES. Both
baseline and post-implementation data were recorded. Results: A decrease in pain
intensity was observed in 1.2 points (p <0.05) and the interference of this with
daily activities in 1.3 points (p <0.05). This decrease was also registered in the
burden of physical and psychological symptoms (4.4 and 1.5 points respectively),
however, it was not statistically significant. Conclusion: The implementation of
an Electronic Self-Reporting Application generated a benefit in the level of pain
and a decrease in the deterioration of the quality of life due to symptoms of

patients belonging to the palliative care service.

Key words: Palliative Care, Mobile Applications, Patient Reported Outcome

Measures, Pain, Signs and Symptoms.



I. INTRODUCCION

En el mundo, se presentan aproximadamente por afio 14 millones de casos
nuevos de Céancer y 8 millones de muertes relacionadas a dicha enfermedad,
generando una carga significativa de morbilidad y mortalidad en todos los
paises.(1) Estas cifras se reflejan a su vez en la cantidad de adultos que requieren
de cuidados paliativos por Céancer al final de la vida, la cual se estima actualmente
en 6.5 millones de personas afectadas a nivel mundial.(2) A pesar de estas
necesidades, los sistemas de atencion en cuidados paliativos se encuentran muy
poco desarrollados y no cuentan con herramientas costo-efectivas que puedan

apoyarlos.

Dentro de las principales necesidades identificadas entre los pacientes con
Cancer en fase terminal se encuentran el alivio del dolor y control de otros
sintomas mediante un adecuado aporte de medicamentos y fécil acceso a los
mismos.(3) Estas necesidades se pueden subsanar a través de la integracion de
Servicios de Cuidados Paliativos en todos los niveles de atencion del sistema de
salud, poniendo especial énfasis en la atencion comunitaria y domiciliaria, los

cuales se caracterizan por priorizar una atencion centralizada en el paciente.(4)

Durante los ultimos afios ha cobrado importancia el uso de los resultados
reportados por pacientes (Patient Reported Outcomes, PROs) como una
herramienta significativa de la medicina centrada en el paciente. Estos resultados
auto reportados pueden ser de tipo clinico, como estado funcional o sintomas
(incluyendo al dolor); humanisticos (desempefio del rol, estado emocional); o

econdmicos.(5) Los instrumentos que se usan para medir estos resultados se basan



por lo general en escalas validadas para cada tipo de enfermedad. En el caso
especifico de Pacientes en Cuidados Paliativos se pueden usar escalas tales como
Rotterdam Symptom Checklist, Cuestionario breve del dolor para la valoracion
inicial, mientras que para el seguimiento son utiles la Escala Visual del Dolor y

ESAS (Edmonton).(6)

En el contexto de pacientes con Cancer, el uso de auto-reportes
implementados a traves de la Tecnologias de Informacion y Comunicacion (TICs)
ha permitido mejorar el cuidado del paciente y centralizarlo en el mismo. Entre
los principales beneficios que el uso de estos instrumentos ha demostrado se
encuentran: Mejora en la comunicacion entre el paciente y el personal de salud del
gue se encuentra a cargo, mejora significativa en el seguimiento de la respuesta al
tratamiento dado, identificacion oportuna de problemas no reconocidos o poco
valorados y un mayor nivel de satisfaccion de los pacientes y probablemente de
sus cuidadores o familiares también.(7) Sin embargo, para que estos beneficios se
hagan efectivos, es necesario integrar los auto-reportes a un plan integral de
manejo del paciente y no plantearlo como un sistema de retroalimentacion

Unicamente.

Si bien el uso de PROs ha demostrado ser el método ideal para colectar
informacion acerca de items relacionados a Calidad de Vida, un modelo en el que
estas herramientas sean regularmente monitorizadas por personal clinico dedicado
podria facilitar el manejo de sintomas y evitar potencialmente
hospitalizaciones.(8) En tal sentido, la incorporacion de los PROs a través de TICs

(Electronic Patient Reported Outcomes, ePROs) a los servicios de cancer y



cuidados paliativos puede mantener esta comunicacion en tiempo real entre el
paciente y el personal de salud y potenciar los beneficios aun poco claros del uso
de PROs en cuanto a los items relacionados directamente al estado de salud del

paciente, tales como prevalencia de sintomas, severidad del dolor, entre otros.(7)

Por otro lado, los sintomas mas prevalentes en pacientes con Cancer
(fatiga y dolor) son mejor evaluados a través del reporte directo del paciente. El
grado de severidad de dichos sintomas medido por personal de salud resulto
menor que el reportado por los propios pacientes, considerando al PRO el método
estandar para cuantificar la experiencia de un paciente acerca de un determinado
sintoma.(9) Sin embargo, solo con la eleccién del PRO/ePRO correcto en cada
contexto, una evaluacion oportuna y un razonable periodo de seguimiento se
podra conseguir un beneficio real para el paciente.(10) Por tal motivo, es de vital

importancia establecer intervenciones que cumplan tales caracteristicas.



Il. PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

El enfoque de los cuidados paliativos busca mejorar la calidad de vida de
las personas, enfatizando el cuidado holistico de la persona en sus aspectos
fisicos, psicosociales, familiares y espirituales, asi como la planificacion del
cuidado futuro. En el caso de personas con cancer, este enfoque se puede aplicar
desde el momento en que se realiza el diagndstico de la enfermedad hasta su
tratamiento y recuperacion, durante todo el curso del cancer como enfermedad

cronica, o hasta las fases avanzadas del cancer y cuidados al final de la vida.(11)

A medida que los avances en medicina ofrecen opciones mas efectivas
para tratamiento del cancer, el nimero de personas que han sobrevivido a esta
enfermedad o que se encuentran viviendo con cancer como una enfermedad
cronica ha aumentado considerablemente. En tal sentido, el alcance de los
cuidados paliativos en céancer, que abarca desde los efectos del cancer y su
tratamiento hasta el miedo asociado con el riesgo de recurrencia y la preparacion
para un eventual estado de enfermedad avanzada, se encuentra continuamente

evolucionando y expandiéndose.

Al menos el cincuenta por ciento de los pacientes con cancer, incluso en
etapas tempranas de la enfermedad, tienen como minimo un sintoma de intensidad
moderada o severa relacionado al cancer o a su tratamiento, tales como dolor,
cansancio, nauseas 0 vOmitos.(12) Estos sintomas pueden interactuar con
estresores psicosociales y contribuir eventualmente al impacto de los sintomas
fisicos. Por ello, manejar adecuadamente el dolor y otros sintomas se vuelve de

vital importancia en el cuidado de estos pacientes.



I1.1. El Dolor en Cancer y Cuidados Paliativos

El dolor es uno de los sintomas mas temidos y con mayor carga fisica
en los pacientes con Cancer. Una revision de 52 articulos en el tema muestra
una prevalencia conjunta bastante elevada: 33% en pacientes ya curados del
cancer, 59% en pacientes que se encuentran recibiendo tratamiento para la
neoplasia actualmente, 64% en pacientes con cancer metastasico o en fases
avanzadas de la enfermedad, y 53% de prevalencia en paciente en cualquier
estadio de enfermedad. Mas de un tercio de los pacientes presentan un dolor de
intensidad moderada a severa y la prevalencia combinada fue superior al 50%
en todos los tipos de cancer, con una mayor prevalencia en pacientes con

cancer de cabeza y/o cuello (70%).(13)

El cancer y su tratamiento pueden causar una variedad de sindromes
basados en el dolor, incluyendo neuropatia periférica inducida por
quimioterapia, artralgias de tipo hormonal, dispareunia y mialgias, dolor post-
mastectomia, y linfedema relacionado a cirugia o radiacion.(14) Para tratar
adecuadamente el dolor en pacientes con cancer es necesario evaluar de forma
integral otros sintomas, fuentes de estrés y barreras en manejo del dolor; e
investigar potenciales etiologias relacionadas y emergencias oncoldgicas. El
enfoque inicial debe incluir, siempre que sea accesible para el paciente,
medidas complementarias (rehabilitacion fisica o manejo del linfedema, por
ejemplo) y modificaciones de las actividades diarias en el estilo de vida como
primera linea de tratamiento o en conjunto con la administracion de

medicamentos para el dolor.(15,16) .



La neuropatia periférica asociada a quimioterapia (NPAQ) es un efecto
adverso bastante comun de la mayoria de agentes quimioterapéuticos. Aunque
la NPAQ tiende a disminuir en intensidad luego del término de la terapia,
aproximadamente un 50% de los pacientes afectados pueden desarrollar
sintomas a largo plazo.(17) La neuropatia también puede ser consecuencia de
otros tipos de tratamiento para el cancer, como la cirugia, o del cancer crénico.
Los medicamentos con probada efectividad para el uso en neuropatias no
asociadas al cancer, tales como pregabalina o gabapentina, pueden ser
consideradas para el manejo del dolor neuropético en pacientes con cancer.(18)
La reevaluacion continua de los pacientes con en este tipo de sindrome
doloroso es indispensable, debido a que los sintomas neuropaticos por lo
general mejoran con el tiempo, pudiendo reducir la dosis o incluso detener la
administracion de los medicamentos usados en su manejo, los cuales suelen

tienen efectos adversos significativos.(19)

Ademas del manejo farmacoldgico, el tratamiento del dolor requiere
una estrecha colaboracion interdisciplinaria por parte de todos los miembros
del equipo de salud, familiares y paciente. En etapas avanzadas de enfermedad,
debido a que la calidad de vida cobra mas importancia que la sobrevida, el
problema principal a tratar es el control de otros sintomas y en especial del

dolor per se. (20)

Con tal fin, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) elabor6 una
Escalera Analgeésica de tres peldafios cuya puesta en practica, en conjunto con

guias clinicas de dosaje, permiten proveer un adecuado alivio del dolor en 70 a



90% de los pacientes.(21-23) Esta escalera analgésica explica el uso de
medicamentos analgésicos adyuvantes, no opioides, opioides débiles y opioides
potentes con la finalidad de controlar el dolor en cancer (Figura 1). El escalon a

utilizar es seleccionado segun la severidad del dolor.

En el primer escalén se utilizan medicamentos no opioides, tales como
el paracetamol, y antiinflamatorios no esteroideos (AINES) por separado o en
combinacion. Si el dolor no puede ser controlado el paciente progresa al
segundo escalon. En este segundo peldafio, se seleccionan opioides de efecto
débil a moderado, tales como la codeina o el tramadol, para complementar al
primer escalon. Si el dolor persiste, el paciente progresa al tercer peldafio, en
donde el opioide de efecto débil es reemplazado por un opioide potente, tal

como la morfina, y la dosis es ajustada con la reducir la intensidad del dolor.

Al momento de elegir la terapia mas adecuada para el paciente, el
profesional en salud debe tener en cuenta la naturaleza y severidad del dolor, el
perfil de efectos adversos, otros medicamentos que el paciente ya esté
tomando, el riesgo de interacciones medicamentosas y las preferencias del

paciente.(20)

Las consecuencias de un manejo inadecuado del dolor son bastante
catastroficas para el paciente con céancer, e incluyen deterioro funcional,
aislamiento social y angustia tanto emocional como espiritual. Esto puede
conllevar incluso a impedir la administracion de terapias curativas para el

cancer, teniendo un impacto negativo en la sobrevida de estos pacientes.



I1.2. Manejo de Otros Sintomas en Cancer y Cuidados Paliativos

El manejo de los sintomas es parte esencial del Cuidado Paliativo.
Como se establece en diversas guias y consensos internacionales de cuidados
paliativos, estos cuidados incluyen la evaluacion, soporte, y tratamiento de los
aspectos tanto fisicos como psicoldgicos, sociales y espirituales del
paciente.(24,25) Algunas de las manifestaciones fisicas que mas comdnmente
se manifiestan en estos pacientes, aparte del dolor, incluyen la fatiga, nauseas,
estrefiimiento, disnea, anorexia y caquexia. La Red Nacional Integral contra el
Cancer (National Comprehensive Cancer Network) define la fatiga relacionada
con el cancer (FRC) como una sensacion angustiante, persistente y subjetiva de
cansancio fisico, emocional y/o cognitivo o0 agotamiento relacionado con el
cancer o el tratamiento del cancer, que interfiere con el funcionamiento
habitual y que no es proporcional a la actividad reciente. La FRC afecta
significativamente el estado fisico, psicosocial y econémico de los pacientes y

sus cuidadores, asi como la calidad de vida de los pacientes.(26)

Tanto estas molestias fisicas como otras molestias espirituales y
psicosociales deben ser manejadas de forma integral por el personal de salud
tratante. Sin embargo, muchas barreras interfieren con el control adecuado de
sintomas en pacientes en cuidados paliativos. Algunas de estas barreras se
relacionan directamente al paciente, destacando el sub-reporte de sintomas de
los propios pacientes hacia sus cuidadores o hacia el personal de salud. Esto
debido a la complejidad propia del sintoma o al temor del paciente de

“agobiar” a su médico tratante con demasiadas dolencias.



Como una medida para conceptualizar mejor la complejidad de los
sintomas sufridos, es que se hace necesario el reporte directo del propio
paciente a través de mejores instrumentos de reporte de sintomas o a través del
uso de tecnologias de informacion que mejoren la recoleccion de la
informacidn, agilicen el reporte del sintomas y permitan una respuesta

temprana por parte del personal de salud.(27,28)



I1l. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Si bien las necesidades de los pacientes en cuidados paliativos han sido
claramente establecidas previamente. En nuestro medio aun se carece de
intervenciones costo-efectivas que puedan ser utilizadas para mejorar las
condiciones de vida de estos pacientes y sus familiares. EI manejo adecuado del
dolor sigue siendo un problema significativo en estos pacientes debido a la falta
de un seguimiento detallado que incorpore medidas mas alla de la intensidad del
dolor, clasificacion por sindromes e instrumentos de evaluacion validados que
puedan ser aplicados a todo lo largo del continuo cuidado del paciente.(29,30) El
objetivo de este estudio es determinar el beneficio de un Aplicativo Electrénico de
Auto-reporte para disminuir la intensidad del dolor y otros sintomas de pacientes

en cuidados paliativos.

1.1 PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Qué beneficio genera un Aplicativo Electronico de Auto-reporte

sobre el dolor y otros sintomas de pacientes en cuidados paliativos?

-10 -



IV. MARCO TEORICO

Pese a ser un componente relativamente nuevo en los actuales sistemas de
salud, los Cuidados Paliativos son cada vez mas reconocidos como una parte
esencial de los mismos. A pesar de esto, el acceso a los servicios paliativos es
bastante restringido en la mayoria de paises y bastante escaso fuera de Norte

Ameérica, Europa y Australia.(2)

En el 2002, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establecié una

definicién revisada de Cuidados Paliativos(31), la cual enuncia lo siguiente:

“Los cuidados paliativos son un enfoque que mejora la calidad
de vida de los pacientes y sus familias que enfrentan el problema
asociado con enfermedades potencialmente mortales, mediante la
prevencion y el alivio del sufrimiento, la identificacion temprana,
evaluacion y adecuado tratamiento del dolor y otros problemas

fisicos, psicosociales y espirituales.”

Del analisis de esta definicion y otras que han ido sumandose con el paso

del tiempo, se pueden desprender los siguientes enunciados:

o Primero, los Cuidados Paliativos son necesarios tanto en
enfermedades cronicas como en condiciones que limitan o
ponen en riesgo la vida. Estd demostrado que aquellos
pacientes que padecen de una amplia variedad de condiciones
cronicas pueden beneficiarse de los cuidados paliativos.(32—

35) E incluso, una intervencion en etapas tempranas de la

-11-



enfermedad, en comparacion con una intervencion tardia,
ofrece mucho mejores beneficios para el paciente.(36,37)

o Segundo, no existe un limite de tiempo o prondstico
condicionante para la entrega de Cuidados Paliativos. Tal y
como lo especifica la definicion de la OMS, los cuidados
paliativos deben ser brindados “en las fases tempranas de la
enfermedad” y su asignacion debe ser basada en la necesidad y
no en el diagnostico ni el prondstico. Se considera que la
mayoria de personas requeriran de cuidados paliativos por lo
menos durante su Gltimo afio pronosticado de vida.(38-40)

o Tercero, los servicios de cuidados paliativos no se limitan a un
nivel especializado de atencion; sino que deberian brindarse
también en el primer y segundo nivel de atencién en salud.
Incluso sin limitarse a un establecimiento en especifico, sino
que pueden brindarse en cualquier lugar donde el paciente
necesita ser atendido. Como por ejemplo, en la propia vivienda
del paciente, en un centro primario de salud, en una casa de
reposo, en un hospital, en una clinica de dia, o a través de la

consulta externa.

A pesar de esto, aln existen multiples barreras para la implementacion de
adecuados servicios de cuidados paliativos en el sector salud. Estas barreras

pueden ser de los siguientes tipos:
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o Politicas; ausencia de leyes que reconozcan y definan a los
Cuidados Paliativos como parte del sistema de salud o
estandares nacionales de cuidado que describan los Cuidados
Paliativos.

o Educacion; La gran mayoria de profesionales de la salud tiene
pocos conocimientos o entrenamiento en el area de los
Cuidados Paliativos. En este sentido, todas las escuelas que
formen profesionales de la salud deberian incluir en sus
respectivos planes curriculares un entrenamiento basico en
Cuidados Paliativos.

o Medicacion Disponible; es indispensable contar con un
suministro de medicamentos basicos para el Cuidado Paliativo,
especialmente opioides. Sin embargo, el acceso a los opioides
es un gran problema a nivel mundial. Dejando de lado los
paises de altos ingresos, el 80% de la poblacién mundial carece
de un acceso adecuado a opioides para el manejo del dolor.

o Implementacion; La implementacién de programas de
Cuidados Paliativos es bastante desigual alrededor del mundo
y es directamente proporcional a los niveles de desarrollo

humano de los distintos paises.(41)

En tal sentido, es necesario tomar en cuenta todas las barreras antes
descritas con la finalidad de implementar programas auto-sostenibles y exitosos
de Cuidados Paliativos dentro de los propios Sistemas de Salud. La

implementacion y puesta en servicio de los Cuidados Paliativos, tanto en su
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modalidad hospitalaria como domiciliaria, reduce significativamente el costo del
cuidado, al mismo tiempo que provee una atencién de mayor calidad para este

tipo de pacientes.(42-44)

V.1 Epidemiologia de los Cuidados Paliativos.

A nivel mundial, se estima que mas de 20.4 millones de habitantes se
encuentran en necesidad de cuidados paliativos.(45) Donde el céncer
representa la causa subyacente en una proporcion bastante importante de los
mismos. Sin embargo, aun existe una deficiencia bastante grande en la
implementacién de servicios de cuidados paliativos que puedan cubrir a esta

gran poblacion necesitada, por los motivos que se explico anteriormente.

Con respecto a Latinoamérica(46), se ofertan un total de 922 servicios
en toda la regién, lo que corresponde solo a 1.63 Servicios/Unidades/equipos
de Cuidados Paliativos por cada millon de habitantes. Chile posee el mayor
namero de servicios, tanto en ndmeros absolutos (277 servicios) como en
porcentaje (30%) respecto a toda la region. Al igual que las tendencias
mundiales, en Latinoamérica, la gran mayoria de servicios de Cuidados
Paliativos son de tipo domiciliario (0.4/millon de habitantes) seguido por los

de tipo hospitalario y finalmente los de tipo multinivel.

En el Perd, segun el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica, se
ofertan solamente 63 servicios de Cuidados Paliativos, la gran mayoria de los
mismos de tipo Multinivel, es decir, servicios que asisten a los pacientes en

cuidados paliativos con problemas agudos y sintomas complejos tanto dentro
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como fuera del hospital, cuentan con un servicio de hospitalizacion y de
consulta externa.(46) Con respecto a los servicios brindados exclusivamente
en hospitales de segundo y tercer nivel, se cuenta con una unidad de Cuidados
Paliativos en el Hospital Regional de Trujillo EsSalud y 7 unidades de

Cuidados Paliativos en hospitales del tercer nivel.

Como caso especial de servicio de cuidados paliativos domiciliarios
en el primer nivel de atencion en salud tenemos al Programa de Atencion
Domiciliaria del Adulto Mayor y Paciente Oncoldgico — ADAMO, el cual es
un servicio de Atencion Integral Domiciliaria dirigida a los Pacientes
diagnosticados con Cancer Terminal que residen en la Region Callao, a fin de
garantizar una mejor calidad de vida tanto a los pacientes como a los
integrantes de su entorno familiar. El Equipo de ADAMO esta conformado
por 12 médicos generales, encargados de realizar las atenciones domiciliarias,
una enfermera especialista en cuidados paliativos y un médico geriatra de
apoyo para situaciones de mayor complejidad. Las atenciones domiciliarias
son programadas por cada paciente dejando como intervalo maximo 1 semana
entre cada visita, con la posibilidad de que el paciente pueda solicitar por via
telefénica atencion en cualquier momento y ante cualquier eventualidad.
Estas atenciones se enfocan principalmente en: tratamiento del dolor
moderado o0 severo y otros sintomas comunes, consejeria nutricional,
procedimientos de enfermeria y sesiones educativas a familiares o cuidadores.
Dichas actividades quedan registradas en una historia clinica domiciliaria que

se actualiza durante cada visita. Durante el afio 2015 se realizaron en
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promedio 293 atenciones domiciliarias a pacientes oncoldgicos por mes,

siendo el rango de 200 a 362 atenciones.

Sin embargo, aln existen brechas en este tipo de servicios de cuidados
paliativos relacionadas a un monitoreo deficiente de los sintomas, falta de
adherencia al tratamiento indicado, mayor comunicacion médico-paciente,
entre otros, que podrian subsanarse en parte con ayuda de la tecnologia y de

sistemas de informacién en salud.

V.2 Uso de Tecnologias de Informacion y Comunicaciéon (TICs) en

Salud

Las TICs han sido aplicadas satisfactoriamente en los distintos
campos del cuidado de la salud para apoyar sobretodo en el cuidado de rutina
del paciente. Sin embargo, su uso no se limita a la practica clinica en si, sino
que esta presente desde la formacion de los profesionales involucrados en el
sector salud. Estudiantes de ciencias basicas, clinicas, residentes de medicina,
entre otros, han incrementado su uso de dispositivos moéviles como apoyo
para la adquisicion de conocimientos a lo largo de su carrera.(47) Mientras
que por el lado de la poblacién general, ha habido también un incremento en

el uso de TICs para la basqueda de informacion relacionada a salud.

Intervenciones educativas basadas sobretodo en sistemas web y
aplicativos mdviles han logrado aumentar la intencién de realizarse examenes
médicos de tamizaje por parte de la poblacion masculina, que por lo general

suelen ser mas reacios a buscar atencion médica en comparacion con la
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poblacién femenina.(48) Existen también multiples programas de control del
peso basados en web con el potencial de alcanzar resultados similares a otros
tipos de tratamientos médicos. Sin embargo, pese a mostrar resultados
positivos en estudios previos, existe informacion insuficiente como para
determinar exactamente que componentes de estos programas tienen un
mayor impacto en el control del peso.(49) En el caso de intervenciones web
centradas el cambio de los estilos de vida y conductas; estas han demostrado
un impacto positivo en resultados tales como un incremento de la actividad
fisica, conocimiento avanzado del estado nutricional, conocimiento avanzado
en el manejo del asma, mayor participacion en el cuidado de su salud y una

mejor percepcién de su estado fisico.(50)

Con el amplio desarrollo de aplicativos mdviles en salud, que
actualmente superan los 165,000 publicados(51), poblaciones con
necesidades complejas y de alto costo en salud, tales como aquellas que
sufren de enfermedades cronicas, tienen hoy la oportunidad de acceder a
herramientas educativas y de guia para el auto-cuidado de su salud. Sin
embargo, existen ain vacios en el uso potencial de estos aplicativos. Muchos
de los aplicativos que tienen calificaciones altas por parte de los usuarios
tienen bajos indices de usabilidad y al momento de analizarlas por personal
de salud experto muestran poca o nula utilidad clinica. En tal sentido, es
importante que la calificacidn de los propios usuarios sea siempre respaldada
por profesionales en salud que puedan certificar la usabilidad del aplicativo y
su utilidad clinica.(52) Asimismo, la gran mayoria de estos aplicativos se

centran en la pérdida de peso y actividad fisica, limitando sus potenciales
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usos en otros campos.(53) Dentro de los sistemas de salud, existe una
necesidad por acortar las distancias entre los pacientes y el personal de salud.
Necesidad que puede ser satisfecha a través del uso de aplicativos mdviles

gue comuniquen a sus usuarios con los servicios de salud.

Entre otras aplicaciones de TICs en salud tenemos por ejemplo el uso
de sistemas basados en web para disminuir los niveles de depresion o el envio
de mensajes de texto para monitorizar el dolor en pacientes de atencion

primaria.(54,55)

IV.3. TICs en Céancer y Cuidados Paliativos

En el campo del Cancer y cuidados paliativos existe amplia evidencia
acerca del uso y efectividad de las TICs para mejorar, sobre todo, la calidad
del cuidado, la comunicacion entre pacientes y personal de salud y para la
reduccién de procesos en documentacion y reduccion de costos.(56) Si bien
esta evidencia no resulta muy extensa en cuanto a los resultados "clasicos"
que se usan en la practica clinica y estudios de investigacion en oncologia
(por ejemplo, tiempo de sobrevida, progresion libre de enfermedad), ese tipo
de resultados no reflejan completamente la experiencia en salud del
paciente.(57) Es por tal motivo que se hace necesario el buscar herramientas
que nos permitan evaluar de manera mas profunda las necesidades de este

tipo de pacientes.

En el campo del manejo de sintomas y tratamiento de pacientes con

cancer, un estudio que evalud la predisposicion de pacientes con Cancer de
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Pulmén en Quimioterapia Citotoxica para reportar sus sintomas de forma
electronica durante las consultas médicas, encontré una tasa de adherencia
total de 78%. Sin embargo, la principal barrera a la adherencia fue la falta de

un recordatorio por parte del personal de salud durante la consulta.(8)

Las TICs también han sido dtiles para promover la discusion de
sintomas y calidad de vida, entre el paciente y el medico, y enfocarla en los
puntos relevantes sin extender el tiempo de consulta. Permitiendo hacer un
repaso por los sintomas méas comunes incluso sin que estos hayan sido
experimentados o reportados por el paciente.(58) En cuanto a experiencias
educativas, las TICs pueden ser aplicadas para mejorar el conocimiento del
personal de salud que se encuentra a cargo de pacientes oncoldgicos. Como se
vio en un estudio realizado en Australia, en donde se desarrollé un programa
educativo online a nivel nacional, dirigido a profesionales de la salud que
laboraban en zonas rurales del pais.(59) Este programa fue desarrollado
previo analisis cualitativo de las necesidades y requerimientos del personal de
salud, incluyendo médicos generales, enfermeras y coordinadores de salud.
Obteniendo como temas principales del programa: el manejo y evaluacién del
dolor en céancer, las ventajas y desventajas de los diferentes tipos de
tratamientos paliativos en cancer, los aspectos legales relacionados con el
final de la vida, el manejo y evaluacion de sintomas psiquiatricos, y el
cuidado continuo en pacientes con cancer. Los resultados de este proyecto
fueron bastante alentadores. De entre los 501 usuarios activos enrolados y
268 usuarios ad hoc que participaron en el programa, mas del 90% reportd

gue sus necesidades educativas fueron parcial o completamente cubiertas.
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Yéndonos al contexto mas especifico de los cuidados paliativos, es
indispensable priorizar los resultados referidos al control del dolor y otros
sintomas, medidos segln la percepcion del paciente. Teniendo la certeza de
que incluso estando en la etapa final de sus vidas, se podra obtener un registro
objetivo de dichos sintomas.(60) Es asi que para el disefio de toda
herramienta electronica que fuera hacer aplicada en cuidados paliativos tanto
los pacientes como el personal de salud deben participar siempre de las
decisiones del concepto inicial y del desarrollo del sistema. En el caso
especifico del disefio de un programa de TeleSalud para pacientes en
cuidados paliativos, se debe dar mayor importancia a la simpleza del sistema

de videoconferencias por sobre las funciones avanzadas y de seguridad.(61)

Sin embargo, implementar este tipo de sistemas de TeleSalud en
pacientes en cuidados paliativos conlleva una dificultad especial debido a la
condicion especial de estos pacientes. Por lo general es el personal de
enfermeria quien tiene un contacto mas directo con el paciente y su entorno, y
juega un papel central en la implementacion de este tipo de intervenciones.
Tanto los pacientes como sus familiares deben ser el foco central en la
utilidad del programa y se debe buscar el beneficio para atender a los
pacientes que se encuentren mas alejados del centro de salud, ahorrar tiempos
en viajes y mejorar la seguridad en el lugar de trabajo, al no tener que
desplazarse.(62) Existen ventajas tangibles de la videoconferencia por sobre
la Ilamada telefénica, ademas, las herramientas de auto-monitoreo diario son
bastante Gtiles para el personal de salud y refuerzan la responsabilidad en

pacientes y familiares. Con respecto a las barreras al momento de
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implementar estos sistemas, los problemas con la conectividad a Internet y la
inestabilidad del sistema son los factores que mas pueden afectar el uso del

programa.

Pese a estas barreras, la TeleSalud es un enfoque que ha sido aplicado
satisfactoriamente en el campo de los cuidados paliativos. En un estudio
piloto de 2 afios de duracién, un equipo especializado en cuidados paliativos
realizd atenciones a través de un sistema de Telesalud, que comprendia un
dispositivo de mensaje de texto (para estratificar el riesgo del paciente a
través de un sistema escalonado de preguntas y respuestas) y videoteléfonos
(apoyo psicosocial y espiritual en tiempo real), a pacientes veteranos con
enfermedades limitantes de vida.(63) Como resultados de este estudio piloto,
el 89% de los pacientes refirio6 haber mejorado la comprension de su
enfermedad y el 92%, refiri6 que la tecnologia lo ayudd a sentirse mas
conectado con el personal de salud. Hubo ademéas menor cantidad de ingresos
al hospital, menos visitas a EMG y los pacientes permanecieron en promedio
menos dias en hospitalizacion. Finalmente, el costo total de los servicios de
admision y emergencia bajé de 151 a 25 millones de ddlares, la presidn
arterial se mantuvo por debajo de los limites recomendados por las guias
clinicas y la hemoglobina glicosilada se mantuvo por debajo de 9 en

Pacientes Diabéticos.

Con respecto a la productividad, implementar sistemas de Telesalud
en servicios de cuidados paliativos puede llegar a ser bastante beneficioso,

como se reportd en un estudio llevado a cabo en un Programa Oncoldgico y
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de Cuidados Paliativos de Quebec, Canada(64). Este programa presentaba
dificultades para cubrir todas las atenciones domiciliarias que requerian sus
pacientes a cargo. Las enfermeras del programa dedicaban mucho de su
tiempo asistencial al llenado de formatos en papel y se reducia por ende el
numero de visitas que podian llegar a realizar en un dia. Ante tal problematica
se decidio implementar un sistema de tele-cuidado domiciliario, el cual
permitio informatizar los datos recabados durante las visitas a los pacientes y
presentar esta informacion en tiempo real a otros miembros del equipo de
salud. Posterior a la implementacion, tanto las enfermeras como los pacientes
mostraron una actitud positiva hacia el sistema, destacando la calidad de la
informacidn almacenada, la cual mejoraba la calidad de la atencién que les
brindaban a sus pacientes. Otro de los resultados de este estudio fue un
incremento en el nimero de visitas diarias que realizaba el personal de salud

y en el tiempo asistencial que le dedicaban a cada paciente.

Aln con todos estos claros beneficios, existe una brecha en el
potencial alcance que podria llegar a tener las TICs en el campo del cancer y
los cuidados paliativos. Actualmente, en la mayoria de intervenciones de este
tipo, las TICs se usan para imitar y/o reemplazar procesos analdgicos, como
por ejemplo, el llenado de formularios o documentos de la consulta.(56) En
tal sentido es de vital importancia apuntar hacia el desarrollo de aplicaciones
gue provean experiencias de aprendizaje interactivo para empoderar tanto a
pacientes como a cuidadores, y que puedan servir de herramienta para una

mejor comprension de las dolencias de los pacientes en cuidados paliativos.
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V.4, Sistemas electronicos de auto-reporte en Cancer y Cuidados

Paliativos

Como una respuesta a la complejidad de los sintomas y otras
molestias que presentabas los pacientes en cuidados paliativos surge el uso y
aplicacion de herramientas de auto-reporte. Sin embargo, ante las limitaciones
que presentaban estas herramientas basadas en papel (falta de flexibilidad,
requisito de alfabetizacion e incapacidad de establecer temporalidad), se
empiezan a desarrollar aplicativos electronicos de resultados reportados por
pacientes (ePROs). Estos sistemas se caracterizan principalmente por la
capacidad de presentar la informacion recolectada al personal de salud
responsable del cuidado de forma mas rapida e interactiva, con la finalidad de
mejorar la monitorizacion del paciente y ayudar en la practica clinica. Por
otro lado, al igual que su contraparte en papel, los cuestionario ePRO también
son capaces de evaluar sintomas, nivel de dolor, funcién fisica, estado mental,
entre otros; con las ventajas de poder integrar los reportes del ePRO en la
historia clinica electronica, identificar los limites para enviar alertas clinicas y
proveer al personal de salud de un sistema de ayuda en la toma de decisiones

mediante una descripcion temporal de las necesidades del paciente.(65)

Incluso en ambientes o servicios en donde ya se tiene implementado
una historia clinica electrénica, los PROs muchas veces aun siguen siendo
utilizados con base en papel o simplemente no son tomados en cuenta. Este
escenario se vio reflejado en el Departamento de Cuidados Paliativos y

Medicina de Rehabilitaciéon del Centro del Cancer MD Anderson de la
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Universidad de Texas, el cual, si bien se cuenta con una historia clinica
electronica conocida como ClinicStation, la practica de los cuidados
paliativos basados en PROs se lleva a cabo mayormente en un ambiente de
lapiz y papel. Ante tal situacion, Kallen et al. plantearon el desarrollo y
evaluacion de usabilidad de un Sistema de Cuidados Paliativos basados en
PROs.(66) Pese a contar con una muestra relativamente pequefia de
Pacientes/cuidadores (n=18) y de médicos (n=9), la usabilidad del sistema y
los beneficios reportados fueron claramente positivos. Entre estos tenemos
una mejora en la comunicacion médico paciente, en la toma de decisiones, en
el auto-cuidado, en la monitorizacion de los pacientes, en la comunicacion

interdisciplinaria y en la calidad del cuidado del paciente.

El proceso para desarrollar un ePRO basado en web comprende por lo
general varias etapas, entre las cuales estan: Revision de la literatura e
identificacion de proyectos similares, desarrollo de especificaciones iniciales,
entrevistas con pacientes y personal de salud acerca del disefio inicias,
construccién del sistema y/o sitio web y finalmente, pruebas de
usabilidad.(67) Las funcionalidades basicas recomendadas que se deberian
incluir en todo ePRO son tres: el asignar cuestionarios dependiendo del tipo
de paciente y por horarios, subir la informacion reportada por los pacientes en
tiempo real a la base de datos del sistema de informacion en salud y/o historia
clinica electrénica, y facilitar esta informacion al personal de salud (via texto

y graficos, ademas de la evolucion de los scores con el tiempo).
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Para la parte de implementacion del sistema ePRO, los problemas o
barreras que generalmente se presentan son: dificultad para interpretar los
reportes y escalas por parte de los pacientes y del personal de salud, poca
integracion del sistema ePRO al flujo normal de atencidn, y una conectividad

inestable a Internet para el caso de los ePRO basados en web.(68,69)

A medida que el uso de ePROs se incrementa significativamente en el
contexto de sistemas de salud enfocados en Cancer, también varian
dramaticamente las caracteristicas de cada sistema relacionadas a los aspectos
clinicos a evaluar y las herramientas, formas o procedimientos que se utilizan
para medir dichos aspectos, y los beneficios que pudieran tener.(70) Por tal
motivo, es de vital importancia entender el rango de caracteristicas a evaluar
disponibles mediante el uso de este tipo de sistemas y su particular beneficio
en items relacionados directamente a la salud de pacientes en cuidados
paliativos, como lo son el mejor manejo del dolor y el control de otros
sintomas frecuentes. Con tal finalidad, empez6 a desarrollarse en el Per( un
proyecto de desarrollo e implementacion de un sistema de telemedicina para

pacientes en cuidados paliativos llamado TeleJAMPIQ.

IV.5. TeleJAMPIQ

El proyecto “TeleJAMPIQ: Sistema de telemedicina para el monitoreo
y toma de decisiones del paciente en cuidados cronicos y paliativos” consistio
en desarrollar un aplicativo de telemedicina, a traves de un servidor virtual,
entre cuidador(es) de pacientes en cuidados paliativos y el personal de salud

encargado de los mismos, que pueda tener buena aceptabilidad por parte de

-25-



los usuarios, con la finalidad de apoyar el cuidado paliativo en el Pert y
mejorar la calidad de vida de estos pacientes.(71) Este proyecto fue
financiado por el Programa Nacional de Innovacion para la Competitividad y
Productividad (Innovate Pert), perteneciente al Ministerio de la Produccion
del Per, y surge ante la necesidad de apoyar a los servicios domiciliarios de
cuidados paliativos en nuestro pais. Los cuidados paliativos domiciliarios son
capaces de reducir costos tanto hospitalarios como para los propios pacientes,
sin embargo, el problema es la falta de capacitacion de los cuidadores
(familiares y personal de salud no capacitado). La solucion propuesta
mediante este proyecto fue el uso de Telemedicina: Oferta de servicios
médicos a distancia. Se propuso desarrollar, evaluar y validar un aplicativo en
el campo de la telemedicina para que sea utilizado por los cuidadores
(familiares o personal de salud no capacitado en este tipo de tratamiento) de

los pacientes que se encontraban en cuidados paliativos.

La presente tesis se desarrolld como parte de este estudio mayor, y se
enfocO6 en el uso de auto-reportes electronicos de sintomas con
retroalimentacion en tiempo real, el cual permite la identificacion temprana

de cambios y facilita el direccionamiento de los servicios.

IV.5.1. Desarrollo del Aplicativo Electronico de Auto-Reporte

Como parte del proyecto TeleJAMPIQ se realizo una primera fase
de Desarrollo de Requerimiento de usuarios mediante metodologias
cualitativas, el cual consistio en desarrollar los diferentes perfiles y

caracteristicas del aplicativo segin las necesidades del paciente y del

-26 -



cuidador principal. Para el caso de los cuidadores, se exploraron los temas
de capacitacion segun su conveniencia y los topicos sugeridos por los
expertos (médicos) para la auto evaluacion y seguimiento, como por
ejemplo el manejo de sintomas frecuentes, el monitoreo del dolor,
recordatorios de administracion de medicamentos, asi como el lenguaje
sencillo para comprender la aplicacion.(71) Estos temas se abordaron
mediante grupos focales con cuidadores familiares y no familiares.
Mientras que para el caso de médicos especialistas y otros profesionales de
salud involucrados en cuidados paliativos, se realizaron entrevistas a

profundidad.

Asimismo, se llevaron a cabo distintos talleres con el personal
médico, con la finalidad de poder explorar y analizar los formatos que
actualmente utilizaba el personal de salud para la atencion de sus pacientes
en cuidados paliativos. A partir de la informacidn recabada y analizada de
estos talleres se pudo elaborar la interfaz tanto del aplicativo TeleJampiq

como del aplicativo de Auto-reporte.

Una vez conocidas las necesidades y perfiles de los usuarios se
procedié a desarrollar el aplicativo tanto del médico como del
paciente/cuidador responsable. Los modulos del Aplicativo para el

Personal de Salud fueron los siguientes (Figura 2):

e Moddulo de registro: Permite que el usuario (personal de salud)
tenga un usuario y contrasefia para acceder al sistema segun su

rol.
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Modulo de Filiacion: Permite que el personal de salud pueda
registrar los datos de filiacion de cada uno de sus pacientes a
cargo.

Modulo de Consulta: Permite que el personal de salud puede
registrar la evolucion del paciente en cada visita domiciliaria
que le realiza y modificar el tratamiento prescrito en caso lo
amerite el paciente.

Modulo de Reportes: Permite que el personal de salud pueda
visualizar a modo de resumen los datos que reporte el paciente

desde el Aplicativo de Auto-Reporte.

Asimismo, como parte de la presente tesis se desarrollaron los

modulos del Aplicativo de Auto-Reporte para el paciente/cuidador

responsable, los cuales fueron (Figura 3):

Modulo de Evaluacion del Dolor: Permite el auto-reporte
diario de la intensidad del dolor mediante la Escala de Visual
Analdgica (EVA).

Médulo de Sintomas Frecuentes: Permite el auto-reporte diario
de la presencia de sintomas tales como Fiebre, Dificultad para
respirar, Ardor al orinar u orina cargada, Dolor de Barriga,
Nauseas o Vémitos, Diarrea, Estrefiimiento, Dificultad para
dormir y Animo triste/Ansiedad. Ofrece ademas sugerencias en
el cuidado y tratamiento preestablecido por el médico tratante

para cada sintoma en particular.
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e Moddulo de Tratamiento: Permite el auto-reporte diario de la
toma de los medicamentos prescritos por el médico tratante, asi
como de la necesidad de uso de medicacion de rescate o
condicional. El aplicativo cuenta ademas con un sistema de

alarmas/recordatorios para la toma de medicamentos.

La informacion que es recolectada en la tableta del paciente
mediante el Aplicativo Electronico de Auto-Reporte se almacena en una
base de datos local (SQL server), esta informacion permanece en esta
base de datos local de manera temporal y s6lo por motivos de
disponibilidad en caso de que no exista conexion a Internet.
Posteriormente, esta informacion se transmite a un servidor web en la
nube, para luego ser presentada a manera de resumen/diagramas en la
tableta del médico que realiza la visita domiciliaria mediante el

Aplicativo para el Personal de Salud (Figura 4).

Finalmente se procedié a realizar la validacion interna y externa
del prototipo del aplicativo desarrollado, enfocado en la funcionalidad y
medicion de los atributos de calidad del software: funcionalidad,
confiabilidad, utilidad, eficiencia, mantenibilidad y portabilidad (Figura

).

La validacion interna consistié en comparar el desarrollo de los
distintos mddulos del aplicativo con los requerimientos previamente
establecidos. A medida que se iban alcanzando hitos en el desarrollo de

cada modulo, se realizaban validaciones de las funcionalidades
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alcanzadas y se remitian las observaciones, correcciones o sugerencias al
equipo de desarrollo. Este proceso se repitio constantemente y para cada
modulo hasta alcanzar un primer prototipo funcional de todo el

aplicativo. Es en este punto que empez0 la siguiente fase.

Para la validacion externa, se solicito la presencia y cooperacion
de los usuarios finales del sistema, tanto del modulo del meédico como del
aplicativo de auto-reporte. Es decir, se citaron tanto a médicos (3) como a

familiares y/o cuidadores de pacientes en cuidados paliativos (2).

IV.5.2. Caracteristicas técnicas del Aplicativo Electronico de Auto-Reporte

Para la programacion de este sistema se utilizaron los lenguajes
C#, el cual es un lenguaje de programacion orientado a objetos, y Java
Script. Para la maquetacién del sistema se utiliz6 HTLM y CCS. En
cuanto a las librerias, se utilizaron los frameworks .Net, desarrollado por
Microsoft, y Angular, un framework desarrollado en TypeScript, de
cddigo abierto y soportado por Google. Con respecto a la base de datos,
la cual fue desarrollada mediante un sistema de manejo de bases de datos
SQL server, tanto el servidor del propio sistema como la base de los
datos registrados corrieron en instancias separadas. Pero ambas
estuvieron alojadas en Microsoft Azure, un servicio en la nube (Cloud
Service) ofrecida como servidor y alojado en los Data Centers de

Microsoft.
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Para la arquitectura del sistema se realiz6 un modelamiento
previo de la base de datos en conjunto con diagramas de entidad de
relaciones. Dando como resultado una arquitectura monolitica, en la cual
se centralizaron todos los datos, tanto del personal de salud como de los

paciente y demas.

IV.5.3. Implementacién del Aplicativo Electronico de Auto-Reporte

La implementacion del Aplicativo de auto-reporte se realiz6 con
los pacientes que requerian de cuidados paliativos en sus domicilios. El
Equipo de atencién de cuidados paliativos estuvo conformado por
profesionales de la salud debidamente capacitados, entre los cuales
tenemos a médicos generales, encargados de realizar las atenciones
domiciliarias, enfermeras especialistas en cuidados paliativos,
fisioterapeutas, psicologos y nutricionistas. Las atenciones domiciliarias
fueron programadas por cada paciente dejando como intervalo méximo 2
semanas entre cada visita, con la posibilidad de que el paciente pueda
solicitar por via telefénica atencion en cualquier momento y ante
cualquier eventualidad. Estas atenciones se enfocaron principalmente en:
tratamiento del dolor moderado o severo y otros sintomas comunes,
consejeria nutricional, procedimientos de enfermeria y sesiones
educativas a familiares o cuidadores. Dichas actividades quedaron
registradas en una historia clinica domiciliaria que se actualizaba durante

cada visita.
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Para la evaluacion final de Telejampiq y de la presente tesis se
utilizaron diversos cuestionarios que se aplicaron en la fase Pre y en la
Post intervencion. A continuacion se describen los dos principales

cuestionarios a utilizar en la presente tesis.

IV.6. Cuestionario Breve del Dolor

El Cuestionario Breve del Dolor (CBD) es una herramienta que
permite evaluar la severidad del dolor experimentado por los pacientes y el
grado en que interfiere este dolor con sus actividades diarias y la expresion
cotidiana de sus emociones. Aunque en un principio este cuestionario fue
validado exclusivamente para los pacientes con cancer, actualmente, el CBD
ha mostrado efectividad en medir adecuadamente el dolor en pacientes con
otras patologias y es una herramienta recomendada en el ambito de los

cuidados paliativos. (Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos)

En la primera parte del cuestionario, acerca de la intensidad del dolor,
el CBD evalua este aspecto en cuatro puntos: “la intensidad maxima”, “la
intensidad minima”, “la intensidad media” y “la intensidad de su dolor
actual”. Aungue algunos ensayos clinicos han utilizado solamente los items
de “intensidad maxima” e “intensidad media” para la evaluacion y
presentacion de sus resultados, el uso de cada item por separado esta avalado
por las recomendaciones IMMPACT para evaluar el dolor en ensayos clinicos
y por la Guia de la FDA para la Industria: Medicion de Resultados
Reportados por el Paciente. Sin embargo, los autores del CBD recomiendan

siempre utilizar los 4 items de severidad del dolor, debido a que los modelos
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de validacién incluyen los 4 puntos, ya sea en promedio o presentados

individualmente.

Para la segunda parte del cuestionario, interferencia del dolor, el CBD
mide que tanto el dolor ha interferido con 7 actividades diarias que incluyen:
actividad general, caminar, trabajar, estado de animo, entretenimiento,
relacién con otras personas y el suefio. Y el grado de interferencia es
usualmente calculado como el promedio de interferencia entre estas 7

actividades.

v.7. Escala de Rotterdam

La Escala de Rotterdam es una herramienta utilizada para evaluar la
calidad de vida de pacientes con cancer y/o en cuidados paliativos a través de
cuatro aspectos basicos: el deterioro por sintomas fisicos, el deterioro
psicoldgico, la dificultad en las actividades y la valoracion propia de la

calidad de vida.

Tanto el deterioro por sintomas fisicos como psicologicos son
evaluados mediante un auto reporte del paciente sobre la frecuencia e
intensidad de los sintomas sufridos durante el periodo de evaluacién. Se
establecen cuatro niveles de frecuencia para cada sintomay es el promedio de
niveles de todos los sintomas sefialados por el paciente el utilizado para

indicar tanto el nivel de deterioro por sintomas fisicos como psicoldgicos.

Con respecto a la dificultad para la actividad fisica, el cuestionario

toma en cuenta 8 actividades cotidianas basicas entre las cuales el evaluado
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debe indicar, teniendo como referencia 4 niveles, cuanta capacidad de

independencia o dificultad tiene para realizar dichas actividades.

Finalmente, para la valoracion global de vida, se utiliza un sola
pregunta que tiene por objetivo resumir y obtener la valoracion que tiene el

propio paciente sobre su calidad de vida.
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V. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

El auto-reporte electronico de resultados de pacientes con
retroalimentacion en tiempo real permite la identificacion temprana de cambios y
facilita el direccionamiento de los servicios. Para este propoésito es critico usar
herramientas/intervenciones innovadoras que hayan mostrado ser efectivas en
investigaciones previas. Teniendo en cuenta que tanto pacientes como personal de
salud deben participar de la edificacion del propio sistema de auto reporte.(61) En
el Pert, los programas de cuidados paliativos recién han empezado a
implementarse hace algunos afios. ADAMO es un claro ejemplo de un programa
dedicado integramente al cuidado de los pacientes paliativos que mantiene un
promedio bastante alto de atenciones domiciliarias; sin embargo, aln presenta
problemas para cubrir la totalidad de la demanda sin descuidar la monitorizacion
de sus pacientes. La alta rotacion de personal y el papeleo relacionado a las
atenciones y sus registros disminuyen el tiempo efectivo que se le brinda al
paciente. En tal sentido, integrar las TICs a uno de estos programas mejoraria
significativamente el manejo de sus pacientes y sobretodo sentaria un antecedente

del uso de este tipo de herramientas en un contexto como el de nuestro pais.

La mayoria de estudios que han buscado implementar sistemas de este tipo
en servicios de cuidados paliativos basaron sus resultados en términos de
desarrollo, usabilidad y factibilidad del sistema y su respectiva implementacion,
dejando de lado a los indicadores clinicos que son vitales en la evaluacion del
estado de salud de pacientes en cuidados paliativos. Por tal motivo es que el

presente proyecto busca, mediante la implementacion de aplicativo electrénico de
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auto-reporte para el monitoreo de pacientes en cuidados paliativos, mejorar
indicadores clinicos tales como la intensidad del dolor y la carga de sintomas en

este tipo de pacientes.
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VI. OBJETIVOS
VI.1. Objetivo General
e Determinar el beneficio de un Aplicativo Electrénico de Auto-reporte

sobre el dolor y otros sintomas de pacientes en cuidados paliativos.

V1.2. Objetivos Especificos
1. Comparar el nivel de dolor de pacientes en cuidados paliativos antes y
después de la intervencién.
2. Comparar el nivel de deterioro por sintomas de la calidad de vida de

pacientes en cuidados paliativos antes y después de la intervencion.
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VII. MATERIALES Y METODOS

VII.1. Disefio del Estudio

Se empled un estudio cuasiexperimental del tipo Antes y Después (Pre
— Post). EI motivo por el cual se eligio este disefio se basa en el objetivo del
presente proyecto, el cual buscé explorar la implementacion de una
intervencion que mejore parte del funcionamiento y las operaciones de un
servicio de Cuidados Paliativos, teniendo en cuenta la factibilidad del estudio.
Asimismo, se buscd también poder explorar si es que hay una mejora en los
indicadores clinicos como consecuencia de la implementacion de la
intervencion, en la medida que la condicién de salud de este tipo de poblacion

lo permita.

VII.2. Poblacion

La poblacion de estudio estuvo conformada por pacientes en cuidados
paliativos, y sus respectivos familiares (binomio paciente — familiar), ubicados
en dos contextos distintos. Un primer grupo de pacientes pertenecié al Centro
de Salud (C.S.) Santa Julia, en la ciudad de Piura — departamento de Piura,
Per(. Mientras que el segundo grupo de pacientes pertenece al Programa de
Control Post Hospitalario Especializado del Seguro Social — EsSalud
(COPHOES), Lima, Peru. Estos servicios de Atencion Integral Domiciliaria
estan dirigidos a pacientes, por lo general mayores de edad, diagnosticados
con Cancer Terminal u otros tipos de enfermedades terminales, tales como
insuficiencia renal crénica terminal o cirrosis severa, 0 con secuelas graves de

enfermedades cardiovasculares que se encuentran postrados con un grado de
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dependencia total, y que presentan dificultades para ser atendidos en un
establecimiento de salud por motivos de incapacidad para desplazarse. Los
criterios de inclusién que debieron cumplir ambos grupos de pacientes
enrolados en este estudio fueron: haber sido diagnosticados de Cancer en fase
Terminal, edad mayor de 18 afios y que el familiar o cuidador responsable

hable espafiol y sea alfabetizado.

VII.3. Muestra

El célculo del tamafio de muestra para este estudio se realiz6 tomando
en cuenta un intervalo de confianza del 95%, un poder estadistico del 79% y
una relacion de 1 a 1 entre la evaluacion Pre-intervencion y la evaluacion
Post-intervencion. Baséndose en literatura previa, para periodos de
seguimiento de 1 afio, una disminucion de 1.61 puntos en la intensidad del
dolor se encontr6 estadisticamente significativa(72). Sin embargo, para
periodos de seguimiento mas cortos, similares al del presente estudio, se
determind un nivel esperado de disminucion de 1.8 puntos en la intensidad del
dolor, para lo cual se estimé un tamafio de muestra de 29 observaciones por

fase (Pre y Post).

VIlL4, Variables para el Objetivo Especifico 1.

El nivel de dolor de los pacientes en cuidados paliativos fue evaluado a
través del Cuestionario Breve del Dolor, el cual se compone de dos puntos: la

intensidad del dolor y la interferencia del dolor con las actividades cotidianas
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del paciente. La comparacion se realizo entra la evaluacion pre-intervencion y

la evaluacion post-intervencion.

VIl4.1. Intensidad del Dolor

e Variable dependiente primaria.

e Definicion operacional: Diferencial de la intensidad del dolor
percibido por el paciente a lo largo del tiempo. La intensidad del dolor
percibido resulta del promedio de los 4 items de severidad del dolor:
actual, maximo, minimo y promedio en las ultimas 24 horas. Cada
uno de estos items presenta un rango de 0 a 10, indicado por el
paciente. Al promediar estos 4 items es que se obtiene la intensidad
del dolor percibido, tanto pre como post intervencion.

e Forma de medicién: Cuestionario breve del Dolor (CBD).

e Rango: 0a 10.

VIl.4.2. Interferencia del dolor en actividades cotidianas

e Variable dependiente secundaria.

o Definicion operacional: Diferencial de la Interferencia del dolor en
actividades cotidianas a lo largo del tiempo. La interferencia del dolor
resulta del promedio de la interferencia del dolor con 7 aspectos
cotidianos de la vida: Actividad en general, Estado de animo,
Capacidad de caminar, Trabajo habitual, Relaciones con otras
personas, Suefio y Disfrutar de la Vida. Cada uno de estos items

presenta un rango de 0 a 10 indicado por el paciente; al promediar
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estos 7 items es que se obtiene la interferencia del dolor, tanto pre
como post intervencion.
e Forma de medicién: Escala de Interferencia CBD.

e Rango: 0 a 10, promedio de los 7 items.

VIL5. Variables para el Objetivo Especifico 2

El deterioro por sintomas de la calidad de vida de los pacientes en
cuidados paliativos fue evaluado a través de la Escala de Rotterdam, la cual
engloba cuatro puntos principales: el deterioro por sintomas fisicos, el
deterioro por sintomas psicoldgicos, la dificultad para realizar actividades
fisicas y la valoracion global de vida del propio paciente. La comparacion de
estos cuatro puntos se realizo entra la evaluacion que se hizo a los pacientes

pre-intervencioén y la evaluacion Post-intervencion.

VIL5.1. Deterioro por Sintomas Fisicos

e Variable dependiente secundaria.

o Definicion operacional: Diferencial de la carga de sintomas fisicos a
lo largo del tiempo. El nivel de deterioro por sintomas fisicos resulta
de la suma de los 23 items relacionados a sintomas fisicos. Cada uno
de estos items presenta un rango de 1 a 4, siendo 1 una carga leve del
sintoma fisico y 4 una carga severa del sintoma, reportado por el
propio paciente. Al sumar el puntaje reportado en cada uno de estos
23 items se obtiene el Nivel de Deterioro por Sintomas Fisicos.

e Forma de medicién: Escala de Rotterdam.

e Rango: 23 a 92, suma de los 23 items.
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VII5.2. Deterioro Psicolégico

Variable dependiente secundaria.

Definicion operacional: Diferencial del deterioro psicoldgico a lo
largo del tiempo. EIl nivel de deterioro psicolégico resulta de la suma
de los 7 items relacionados a sintomas psicolégicos. Cada uno de
estos items presenta un rango de 1 a 4, siendo 1 una carga leve del
sintoma psicoloégico y 4 una carga severa del sintoma, reportado por el
propio paciente. Al sumar el puntaje reportado en cada uno de estos 7
items se obtiene el Nivel de Deterioro Psicologico.

Forma de medicién: Escala de Rotterdam.

Rango: 7 a 28, suma de los 7 items.

VIL5.3. Nivel de Dificultad para actividad fisica

Variable dependiente secundaria.

Definicion operacional: Diferencial de la dificultad para la actividad
fisica a lo largo del tiempo. El nivel de dificultad para la actividad
fisica resulta de la suma de los 8 items relacionados a Actividad
Fisica. Cada uno de estos items presenta un rango de 1 a 4, siendo 1
una dificultad leve para realizar la actividad fisica y 4 una
incapacidad total para realizar la actividad fisica, reportado por el
propio paciente. Al sumar el puntaje reportado en cada uno de estos 8
items se obtiene el Nivel de Dificultad para Actividad Fisica.

Forma de medicién: Escala de Rotterdam.

Rango: 8 a 32, suma de los 8 items.
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VIlL.5.4. Nivel de Valoracién Global de Vida

e Variable dependiente secundaria.

o Definicion operacional: Diferencial de la valoracion global de vida
del propio paciente a lo largo del tiempo. El nivel de valoracién
global de vida se evalta con un Unico item cuya respuesta tienen un
rango ajustado de 1 a 7, siendo 1 una valoracion 6ptima de la calidad
de vida y 7 la peor valoracion de calidad de vida reportada por el
propio paciente.

e Forma de medicién: Escala de Rotterdam.

e Rango:laf7.

VIIL.6. Intervencion del estudio: Aplicativo Electrénico de Auto-Reporte

Posterior a la primera evaluacion de las variables antes descritas, se
aplico la intervencion del estudio a la poblacion objetivo. Esta intervencion
fue administrada mediante una Tableta que permanecié en la casa del
paciente, con la finalidad de auto-reportar a diario la intensidad del dolor,
sintomas frecuentes y tratamiento administrado, por el propio paciente o por

su cuidador responsable.

VIL7. Procedimientos y Técnicas

VIL7.1. Enrolamiento y Medicidn Pre-Intervencién

La informacidon sobre los pacientes aptos para ser enrolados por el
estudio fue brindada directamente por los encargados del servicio de
cuidados paliativos en ambos contextos del estudio. Una vez obtenida la

lista preliminar de pacientes aptos que pertenecian al servicio de cuidados
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paliativos, se comprob6 que cumplieran con los criterios de inclusion del
presente estudio. Posteriormente, se contactd con las familias a través de
los médicos tratantes para ofrecerles participar del estudio y se les solicitd
su consentimiento informado de participacion tanto al paciente como a su

cuidador respectivo.

Una vez enrolado el participante se procedid con el registro de
caracteristicas basales del paciente y su cuidador principal, y con la
medicion pre-intervencion de las variables pertenecientes al Objetivo
Especifico 1 y 2 del estudio mediante la aplicacién del Cuestionario Breve
del Dolor y la Escala de Rotterdam respectivamente. Este proceso se
repitié con cada uno de los participantes recién enrolados; sin embargo,
debido a que el enrolamiento de todos los pacientes no fue simultaneo, ni
siquiera dentro del mismo contexto, el desarrollo de este proceso y los
subsiguientes se llevé a cabo de forma progresiva e independiente para

cada participante a lo largo del estudio.

VINL7.2. Implementacion de la Intervencion del Estudio

La implementacion de la intervencion del estudio, el Aplicativo
Electronico de Auto-Reporte, se realizé tanto con los pacientes enrolados
que requerian de cuidados paliativos en sus domicilios y sus respectivos
cuidadores principales, como con los médicos que atendian a dichos

pacientes y eran parte del servicio de cuidados paliativos.
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Si bien el equipo de atencion de cuidados paliativos de ambos
contextos estuvo conformado de forma interdisciplinaria por médicos,
enfermeras especialistas en cuidados paliativos, fisioterapeutas, psicologos
y nutricionistas; el componente del aplicativo para el personal de salud
estuvo destinado Unicamente para los médicos tratantes, quienes podian
acceder al mismo desde cualquier terminal con conexion a Internet. En tal
sentido, el acceso y uso que le dieron los médicos al aplicativo de auto-
reporte no fue controlado por el presente estudio; por el contrario, se les
dio libertad para que decidieran bajo su criterio cuando y con qué

frecuencia acceder al aplicativo y que informacién del paciente visualizar.

Tampoco se establecio un control o se influyd sobre la frecuencia
de las atenciones domiciliarias programadas por el servicio de cuidados
paliativos, las cuales eran ejecutadas por cada paciente dejando como
intervalo maximo 2 semanas entre cada visita, con la posibilidad de que el
paciente pueda solicitar por via telefénica atencion en cualquier momento

y ante cualquier eventualidad.

VINL7.3. Capacitacion de los Participantes

Para la capacitacion en el uso del Aplicativo de Auto-reporte se
realiz6 hasta dos visitas a cada paciente enrolado, en sus respectivos
domicilios, en un periodo de tiempo de una semana. Se capacitd tanto al
paciente como a su cuidador principal en el uso de los distintos modulos
del aplicativo de auto-reportes y se brindaron los contactos del personal

del proyecto en caso tuvieran alguna duda posterior en el uso del

-45-



aplicativo. Estas capacitaciones estuvieron a cargo de dos miembros del
proyecto TeleJampiqg, un ingeniero electronico y el autor de la presente
Tesis, teniendo como duracion promedio de cada capacitacion 2 horas y
utilizdndose principalmente las tabletas para una demostracion directa del
uso del aplicativo y para realizar practicas por parte de los propios

familiares o cuidadores principales.

Una vez concluida la capacitacion, y con respecto al uso del
Aplicativo Electronico de Auto-Reporte, se les indico tanto a los pacientes
como a sus cuidadores principales registrar una entrada en el modulo de
Evaluacion del Dolor por lo menos una vez al dia, o las veces gque tuvieran
alguna exacerbacion de la intensidad del dolor con respecto a su intensidad
basal. Para el médulo de Sintomas Frecuentes, los pacientes tuvieron la
indicacion de registrar informacion sélo en el momento en que sufrieran
algin sintoma o dolencia de consideracién segin su propia percepcion.
Finalmente, en el caso del modulo de tratamiento, se les solicitd ingresar
los registros de la toma de medicamentos cada vez que se realizara la

administracién o por lo menos una vez al dia.

VII.7.4. Seguimiento y Medicion Post-Intervencion

Al concluir la implementacién y capacitacion del Aplicativo
Electronico de Auto-Reporte en los pacientes del servicio de cuidados
paliativos, se tuvo una fase de seguimiento de dos meses, que se llevd a
cabo de forma cronoldgicamente independiente para cada participante.

Posterior a esto se procedio con la evaluacion post-intervencion de las
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variables pertenecientes al Objetivo Especifico 1y 2 del estudio. Variables
que fueron posteriormente comparadas respectivamente con las evaluadas

en la etapa pre-intervencion del mismo paciente.

VI1.8. Consideraciones Eticas

El presente estudio tuvo como finalidad implementar una herramienta
que mejore el control de los sintomas de pacientes en cuidados paliativos; sin
embargo, la frecuencia de atenciones y el tratamiento de base de estos
pacientes siguieron siendo determinados siempre por el propio personal de
salud del servicio de cuidados paliativos. Por tal motivo, este proyecto no
implico un riesgo adicional para sus participantes. En cambio, como beneficio
resultante, los cuidadores recibieron un entrenamiento gratuito (que incluyo el
cuidado diario, la toma de signos vitales y el reconocimiento de signos de
alarma) y especializado (con la validacion de expertos en estos temas) sobre

los cuidados que deben tener con sus pacientes.

Antes de ingresar a un paciente al estudio se le brindé una charla
informativa sobre los objetivos y procedimientos del proyecto y se les solicitd
la firma de un consentimiento informado tanto a los pacientes como a sus
respectivos familiares/cuidadores responsables. Por otro lado, se conservo la
confidencialidad de los datos obtenidos de entrevistas a los pacientes,
mediante el uso de una base de datos codificada a la cual tuvieron acceso
unicamente los investigadores. Al finalizar el estudio se dio a conocer los
resultados obtenidos mediante la publicacion de los resultados en la vitrina del

servicio de cuidados paliativos. Finalmente, los participantes del presente
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proyecto estuvieron resguardados en todo momento por el Comité
Institucional de Etica de la Universidad Peruana Cayetano Heredia, al contar

con la aprobacion del mencionado comité.

VII1.9. Plan de Analisis

Para la medicion basal de la Intensidad del dolor y la Interferencia del
dolor en actividades cotidianas se utilizd la primera y segunda seccion del
Cuestionario Breve del Dolor respectivamente (Ver anexos 3). Con respecto a
los sintomas y medicion basal del estado general del paciente, se utilizaron las
siguientes secciones de la Escala de Rotterdam: Nivel de Deterioro por
Sintomas Fisicos, Nivel de Deterioro Psicoldgico, Nivel de Dificultad para
Actividades Fisicas y Valoracion Global de Vida (Ver anexos 4). Valores que
fueron estandarizados en porcentaje para facilitar su interpretacion. Ambas

herramientas fueron descritas previamente en el marco tedrico.

Toda la informacion recabada fue ingresada a una base de datos
disefiada en Excel 2013 para este proposito. Se realizé un analisis descriptivo
de las caracteristicas demograficas tanto de los pacientes como de los
cuidadores responsables. El analisis de las variables cualitativas se realiz6 a

través de frecuencias y porcentajes.

La segunda fase correspondié al analisis bivariado. Para lo cual se
utiliz6 el programa estadistico Epi Info®. La comparacion de variables
cuantitativas en funcién de la intervencién (Pre versus Post) se realiz6 con la

prueba de t-student. Cabe resaltar que esta comparacién se realiz6 de forma
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pareada, es decir, cada variable pre-intervencion se comparo6 con la respectiva

variable post-intervencion del mismo paciente evaluado.
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VIIl. RESULTADOS

VIII.1. Caracteristicas Basales

Se realizé el enrolamiento de 29 pacientes en cuidados paliativos, de
los cuales se pudo implementar el aplicativo de forma completa en la
totalidad de pacientes enrolados (Figura 6). Esto debido a que todos los
participantes aceptaron formar parte del estudio y firmaron el consentimiento

informado, tanto los pacientes como sus respectivos cuidadores principales.

La edad media de los pacientes al momento del ingreso al estudio fue
73.9 afios (Desv. Estandar 11.9) y la mayoria fueron mujeres (17 de 29).
Trece de los pacientes nacieron en el departamento de Lima, 8 nacieron en el
departamento de Piura, 3 en Arequipa, 2 en Cajamarca, y los 3 restantes
nacieron en Ayacucho, La Libertad e Ica respectivamente. La mayoria de
pacientes y cuidadores era Casado (15 y 16 respectivamente). En cuanto al
grado de instruccion, la mayor parte de los pacientes (11 de 29) presentd un
grado Superior Universitario. Cuatro pacientes presentaban un diagndstico de
cancer de prostata y otros 5, cancer de mama. El resto de pacientes
presentaban cancer de higado, colon, entre otros. La escala ECOG media fue

de 2.4 (Desv. Estandar 0.7)

Con respecto a los cuidadores principales, la edad media fue 49.4 afios
(Desv. Estandar 19), la mayoria también de sexo femenino (72.4%) y con

grado de instruccion superior universitaria (51.7%) (Tabla 1).
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VIII.2. Resultados para el Objetivo Especifico 1

La intensidad del dolor promedio de los pacientes, medida con el
Cuestionario Breve del Dolor, al inicio del estudio fue 3.06 (Desv. Estandar
2), mientras que al final del seguimiento, evaluacion post-implementacion del
aplicativo de auto-reporte, fue 1.92 (Desv. Estandar 2.17), encontrandose una
diferencia estadisticamente significativa (p < 0.05) en la reduccién de la
intensidad del dolor evaluada en los pacientes usuarios del aplicativo de auto-
reporte. Con respecto a la interferencia del dolor con las actividades cotidianas
del paciente, evaluada al inicio del seguimiento, fue 4.11 (Desv. Estandar
2.28), mientras que la interferencia evaluada post-implementacion fue 2.84
(Desv. Estandar 1.54), encontrandose también una diferencia estadisticamente

significativa (p < 0.05) (Tabla 2).

Al analizar el nivel de dolor segln los distintos tipos de cancer que
presentaban los participantes del estudio, se observaron niveles similares tanto
en la intensidad del dolor como en la interferencia del dolor con las
actividades cotidianas en la evaluacion pre-intervencion y post-intervencion
para los distintos tipos de cancer estudiados. Siendo el mayor el cancer de
pancreas (6.8 y 7.3 respectivamente) y el menor el cancer de higado (1.9 y 3.4
respectivamente). Asimismo, si bien se encontré6 una disminucion en los
niveles de intensidad del dolor y de interferencia de este con las actividades
cotidianas, al comparar la evaluacion post-intervencion con respecto a la pre-
intervencion, en la gran mayoria de tipos de cancer (Tabla 3); el tamafio de

muestra solo permite realizar el analisis estadistico para lo que fue calculado,
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por lo cual se encontrd significancia estadistica con el indicador principal.
Para otros indicadores para lo cual no fue calculado el tamafio de muestra,
como es el caso del analisis por tipo de cancer por ejemplo, no permitiria

realizar el analisis estadistico.

VIII.3. Resultados para el Objetivo Especifico 2

Para la evaluacion del deterioro por sintomas fisicos, los pacientes
enrolados presentaron una disminucion en la intensidad de los mismos (pre-
implementacion: 39.03 vs post-implementacion: 34.59). De forma similar, el
promedio del deterioro por sintomas psicolégicos también disminuy6 de 13.1
(Desv. Estandar 4.55) previo a la implementacion, hasta 11.62 (Desv. Estandar
4.28) post-implementacion. Sin embargo, ambas diferencias, tanto para la
carga por sintomas fisicos como para el deterioro psicoldgico, fueron
estadisticamente no significativas (p = 0.06 y p = 0.21, respectivamente)

(Tabla 4).

La dificultad para realizar actividades fisicas fue evaluada en el total de
pacientes, tanto pre-implementacion como post-implementacion  del
seguimiento. También hubo reduccion en este indicador (21.48 pre-
implementacién vs 21.31 post-implementacion), esta diferencia no fue

estadisticamente significativa (p = 0.93).

Con respecto a la valoracién propia de la calidad de vida que tuvieron
los participantes de este estudio, la valoracion final promedio tuvo un aumento

de 8 puntos porcentuales con respecto a la valoracién inicial que se evalud
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antes de la implementacion del Aplicativo de Auto-Reporte. Sin embargo, esta

diferencia no fue estadisticamente significativa (p = 0.06).
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IX. DISCUSION

IX.1. Discusion para el Objetivo Especifico 1

Con respecto al nivel de dolor de pacientes en cuidados paliativos, la
intensidad del dolor media presentada por nuestros pacientes, previa a la
implementacién del aplicativo, (3.1) fue ligeramente menor al reportado por
estudios en los que solo se incluian pacientes con dolor basal moderadamente
severo (4.2).(73) Sin embargo, el motivo por el cual se decidié no restringir el
enrolamiento de pacientes con una intensidad del dolor basal leve a moderada
fue para evidenciar un resultado mas acorde con la realidad de los servicios
paliativos de nuestro pais, en los que se atienden pacientes en cuidados
paliativos que se encuentran en distintas fases de la enfermedad. Pese a esto,
al momento de analizar el impacto de nuestro aplicativo sobre la intensidad
del dolor, se observé una disminucion estadisticamente significativa (p<0.05)
en la intensidad promedio del dolor en la fase posterior a la intervencién del
aplicativo, con respecto a la fase previa. Esta disminucion de 1.2 puntos que
se dio en el promedio de la intensidad del dolor al implementar nuestro
aplicativo en una poblacion de estudio reducida, es incluso mayor a la
reportada en un medio normal, de pacientes en cuidados paliativos con
similares caracteristicas, en donde no se usaria el formato electronico.(72)
Resaltando el impacto positivo que tuvo nuestro aplicativo en el manejo del

dolor de este tipo de pacientes.

Por otro lado, pese a que los pacientes en cuidados paliativos

requieren de un adecuado acompafiamiento y constante monitoreo del dolor y
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otros sintomas, estas necesidades suelen ser cumplidas de forma bastante
limitada sobre todo en realidades como la nuestra, en la que se carece de
servicios de salud integrales para pacientes terminales. En tal sentido, la
intervencion aplicada en el presente estudio, la cual se situé dentro de un
contexto de atencion domiciliaria para este tipo de pacientes, permitio un
mejor acompafiamiento del personal de salud para con los participantes,

teniendo un impacto beneficioso en el nivel de dolor y otros sintomas.

Del mismo modo, la reduccion de la interferencia en las actividades
cotidianas por parte del dolor resultd estadisticamente significativa (p<0.05)
al comparar la fase pre intervencion con la fase post. Para mejorar el manejo
del dolor a traves del uso de PROs en pacientes en cuidados paliativos es
necesario incorporar estas herramientas dentro de un sistema de cuidado
integral y colaborativo, como se pudo ver en el estudio de Kroenke et al. En
este ensayo clinico aleatorizado, realizado tanto en comunidades urbanas
como rurales, se pudo observar que la aplicacion de un sistema de tele-
cuidado a cargo de especialistas, acoplado al uso automatizado de auto-
reporte de sintomas y dolor pudo mejorar el dolor y la depresion en pacientes
con cancer que recibian cuidados a domicilio o en locaciones rurales.(72)
Nuestros resultados fueron igual de alentadores, tanto en el indicador de la
intensidad del dolor como en la forma en que se implementd nuestro
aplicativo de auto-reporte dentro del flujo de atencion diaria del servicio de

cuidados paliativos.

-55-



El éxito del manejo del dolor en pacientes en cuidados paliativos
depende de varios factores entre los cuales tenemos una adecuada valoracion,
el seguimiento del paciente mediante herramientas o escalas validadas, la
disponibilidad de medicamentos eficaces y la adherencia a los mismos por
parte de los pacientes, una respuesta reactiva por parte del médico tratante a
las exacerbaciones, y una exploracion exhaustiva de la causa subyacente en
caso no sea por la enfermedad de fondo.(74) La valoracion del dolor y otros
sintomas, su causa e intensidad, suele ser realizada de forma imprecisa por los
médicos, punto que nuestro aplicativo reforz6 mediante una valoracién hecha
por el propio paciente acerca de que tan intenso era el dolor que sentia. Si
bien la Escala Visual Analdgica, herramienta que se usé en el presente
estudio para auto-reportar la intensidad del dolor, también puede ser aplicada
a través del papel, su utilidad por este medio se ve limitada al momento de
intentar obtener una respuesta rapida por parte del médico tratante ante
episodios agudos del dolor.(65) El envio del auto-reporte del dolor por medio
de nuestro aplicativo permitié al personal de salud obtener informacion
acerca de la intensidad del dolor de sus pacientes y los episodios méas severos
en tiempo real y reaccionar de forma rapida ante los mismos. En cuanto a la
adherencia al tratamiento para el dolor, aunque esta no pudo ser estudiada a
detalle en el presente trabajo, creemos que el Modulo de Tratamiento, del
Aplicativo de Auto-Reporte, tuvo un impacto positivo a la hora de mejorar la
adherencia de los pacientes enrolados. Reafirmando asi la importancia del
Maodulo de Evaluacion del Dolor dentro del Aplicativo de Auto-reporte en su

funcién de brindar informacion detallada y en tiempo real del estado del dolor
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en los pacientes y de mejorar el monitoreo y posterior manejo del dolor en

estos pacientes.

IX.2. Discusion para el Objetivo Especifico 2

Por el lado del deterioro por sintomas de la calidad de vida de
pacientes en cuidados paliativos, se observd una disminucion tanto en la
carga por sintomas fisicos como psicologicos en la evaluacion post
implementacion del Aplicativo Electronico de Auto-Reporte con respecto a la
evaluacion basal. Sin embargo, esta disminucién no fue estadisticamente
significativa en ninguno de los dos casos. Esto se podria deber a la respuesta
tardia y no estandarizada por parte del personal de salud a las alertas y
reportes de sintomas emitidos por nuestro aplicativo debido al alta carga de
pacientes que presente este tipo de servicios. Asimismo, la ausencia de una
guia estructurada acerca de como responder ante los distintos sintomas, tanto
para el médico como para el cuidador responsable, pudo haber influido en la
falta de significancia del resultado obtenido. Sin embargo, en el caso
especifico de la carga por sintomas fisicos, la reduccién encontrada estuvo
muy cerca de ser estadisticamente significativa. Un mayor tamafio de muestra
hubiera sido atil en determinar si esta falta de asociacion se debi6 a las
limitaciones en cuanto a poder estadistico y no por una falta de efecto del

auto-reporte de sintomas que ya ha sido evidenciado otras investigaciones.

Distintos estudios previos han obtenido resultados mixtos con respecto
a la disminucion de carga de sintomas mediante el uso de auto-reportes. Por

un lado, aquellos con resultados favorables indican que es necesario
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acompariar el auto-reporte, y las alertas hacia el personal de salud que este
genere, con una intensificacion del manejo del sintoma llevada a cabo
mediante el uso de guias estructuradas por parte del personal de salud o
mediante el entrenamiento del paciente y su cuidador en el auto-manejo del
sintoma.(75) Del mismo modo, Given et al. evidenciaron que el uso del auto-
reporte automatizado mas instrucciones personalizadas que guiaban al
paciente para que pudiera manejar especificamente el sintoma reportado fue
igual de efectivo que un seguimiento e intervencion via telefonica por parte
del personal de salud para el control de sintomas en pacientes con cancer.(76)
Mientras que por el lado de los estudios con resultados desfavorables, la poca
o tardia respuesta del personal de salud a las alertas emitidas por el auto
reporte de sintomas y la ausencia de guias clinicas para el manejo de los
sintomas fueron los motivos clave al momento de no lograr una disminucién
de la carga de sintomas.(77) Las causas de esta baja respuesta al sintoma
reportado fueron principalmente la incertidumbre del personal de salud sobre
el valor de un tratamiento posterior y mas intenso del sintoma, las barreras del
sistema de salud que impedian un seguimiento adecuado de cada paciente, la
falta de tiempo y el reembolso inadecuado por la prestacién brindada.(78) En
nuestro caso, si bien la respuesta del personal de salud ante el reporte del
sintoma pudo variar dependiendo completamente del criterio del médico
tratante y la disponibilidad de sus horarios para reevaluar al paciente, creemos
que el empoderamiento de los pacientes y sus cuidadores principales en el

manejo temprano del sintoma compenso esta respuesta y se pudo traducir en
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la disminucion promedio de la carga de sintomas fisicos y psicoldgicos

mostrada en este estudio.

Con respecto a la dificultad en actividades fisicas y la valoracion
global de vida, ambos resultados mostraron una leve mejoria con respecto a
las evaluaciones basales, la dificultad en actividades fisicas disminuy6 en 0.2
puntos y la valoracion global de vida mejoré en 0.5 puntos. Sin embargo,
estas diferencias no fueron estadisticamente significativas. Por lo general, los
pacientes en cuidados paliativos, por su propia condicion de poseer una
enfermedad degenerativa, tienden a disminuir sus capacidades fisicas y
consecuentemente su calidad de vida. Es por este motivo que los estudios que
realizan seguimientos mas prolongados a estos pacientes utilizan una menor
pendiente en la curva de disminucion de la calidad de vida como un indicador
para evidenciar una mejora ocasionada por la intervencion propuesta. Es asi
que en el ensayo clinico aleatorizado llevado a cabo por Basch et al., los
pacientes asignados al grupo de auto-reporte automatizado de sintomas con
posterior alerta al personal de salud presenté un menor declive en la calidad
de vida comparado con el grupo que recibié un cuidado estandar. Por tales
motivos, el resultado obtenido en el presente estudio, en el cual nuestros
pacientes pudieron mantener un similar nivel de actividad fisica tanto al inicio
como al final del seguimiento lo podriamos considerar como un efecto
positivo por parte del uso de nuestro aplicativo. Sin embargo, seria
recomendable utilizar periodos de seguimiento mas prolongados para poder

evaluar a profundidad este efecto.
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En cuanto a la valoracidn propia de la calidad de vida incluso se pudo
obtener una mejoria que, al igual que la carga por sintomas fisicos, estuvo
también cerca de ser estadisticamente significativa. Los sistemas de telesalud
han tenido por lo general un impacto positivo en la percepcion que tienen los
pacientes acerca de la cercania de sus médicos tratantes para con ellos.(63) El
Aplicativo Electronico de Auto-Reporte, al ser una herramienta dedicada al
monitoreo en tiempo real de los pacientes, permitio que el personal de salud
estuviera mas al tanto de sus propios pacientes, lo cual pudo ser percibido por
los mismos y traducirse en un sentimiento de seguridad y confort que genero
esta mejora en la valoracion propia de la calidad de vida. Sin embargo, al ser
la calidad de vida una variable tan compleja y dependiente de tantos factores,
resulta necesario el desarrollo de estudios con mayor poder estadistico y que

centren su objetivo principal en esta variable y sus respectivas co-variables.

IX.3. Debilidades y Fortalezas del Estudio

Una de las principales limitaciones del presente proyecto fue la
debilidad del disefio de estudio utilizado. En el disefio de estudio cuasi-
experimental de tipo Antes y Después, al no poder seleccionar aleatoriamente
una muestra de participantes, se limita la validez externa de los resultados
obtenidos. Asimismo, al carecer de un grupo control con el cudl poder
comparar el efecto de la intervencion, se tiene que recurrir a poblaciones
externas al estudio para la comparacion, las cuales pueden no tener
caracteristicas similares a la poblacion de participantes del presente estudio.

Este disefio se empled debido a temas de factibilidad del estudio y por las
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caracteristicas de la poblacion de pacientes que se tenia. Como parte de los
compromisos que se asumieron para el desarrollo del presente proyecto, se
establecio el tiempo de ejecucion del mismo en 1 afio y un presupuesto que
solo consideraba la implementacion y uso secuencial de los dispositivos
electronicos para los pacientes y sus cuidadores principales. Estos dos puntos
limitaron el tiempo de seguimiento que se pudiera destinar a cada
participante, optandose por la eleccién de un disefio de estudio de corto
tiempo. Si bien los servicios de cuidados paliativos en nuestro medio son
escasos Y tienen una alta carga de pacientes, la incorporacion de pacientes
nuevos al servicio, en condiciones de salud relativamente estables y que
contaran con una adecuada sefial de internet en casa que pudiera soportar el
uso del aplicativo, fue bastante esporadica, limitando asi la posibilidad de
aleatorizar el enrolamiento de pacientes y de contar con un grupo de
comparacion con caracteristicas similares. Afiadido a esto, el tiempo de
sobrevida de pacientes en estado terminal es por lo general bajo y como se
menciond anteriormente, el presente proyecto conto con un financiamiento
externo al mismo que establecié plazos determinados para la ejecucion del
mismo. Todo esto dificultd la realizacion de mas mediciones previas o

posteriores a la implementacion de las variables de estudio.

El disefio ideal para este tipo de intervencién hubiera sido una serie de
tiempo con grupo control, como se ha utilizado en estudios previos.(72) Este
disefio nos hubiera permitido realizar mediciones previas a la intervencion y
varias mediciones posteriores del mismo paciente. Ademas, se tendria un

grupo control con el cual comparar de manera mas fiable las distintas
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funcionalidades de nuestro sistema y el impacto que hubiera podido tener en

las caracteristicas clinicas de los pacientes.

Otra de las debilidades radica en la poca cantidad de pacientes
intervenidos, debido principalmente a la complejidad de implementar una
intervencion electronica en este tipo de pacientes. Si bien, el calculo del
tamafno de muestra se realizo en base al indicador principal de este estudio,
disminucion en la intensidad del dolor; este tamafio pudo haber sido
insuficiente para evidenciar diferencias significativas en otros indicadores
mas complejos de explorar, tales como la carga de sintomas, la dificultad en
actividades fisicas y la valoracion global de vida. Del mismo modo, los
pacientes en cuidados paliativos, al encontrarse en una fase terminal de su
enfermedad, tienen un tiempo muy corto de sobrevida, lo cual limité de
sobremanera el tiempo de seguimiento del estudio. Sin embargo, tenemos la
certeza de que incluso estando en la etapa final de sus vidas, se pudo obtener

un registro objetivo de los datos auto-reportados.(60)

En cuanto al analisis estadistico, el estudio no incluyd variables que
pudieran haber influenciado en la variabilidad de los resultados obtenidos,
tales como la edad, el grado de instruccidn, el sexo, el tipo de cancer, la edad
de los pacientes, tiempo de enfermedad, entre otras; limitando asi la validez
externa del presente estudio. Si bien estas variables si fueron obtenidas como
parte de las evaluaciones pre y post intervencion, la cantidad de casos
diferenciados, por tipo de cancer por ejemplo, fue muy reducida como para

obtener algun resultado estadisticamente significativo ajustado por estas
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variables. Sin embargo, con la finalidad de disminuir el riesgo de sesgo que
hubieran podido ocasionar dichas variables intervinientes es que se realizd un
analisis pareado de los participantes. Es asi que los valores de intensidad de
dolor y demaés variables fueron medidos y comparados en la misma persona,

y con el mismo tipo de cancer, antes y después de la intervencion.

Con respecto al tipo de prueba estadistica utilizada para el analisis
bivariado, si bien se requiere una distribucién normal de las observaciones,
segun el teorema del limite central, para una determinada cantidad de
observaciones, se puede presuponer, sea cual sea la distribucion de la media
muestral, que esta seguira una distribucién aproximadamente normal,

validando asi la utilizacion de dicha prueba estadistica.

Por otro lado, tanto en Piura como en COPHOES, era la primera vez
que el personal de salud entraba en contacto con un registro electronico de los
datos del paciente. Al implementar tanto el aplicativo del personal de salud
como el aplicativo de auto-reporte al mismo tiempo se tuvo que priorizar el
seguimiento de los pacientes y sus cuidadores responsables, realizando
Unicamente capacitaciones introductorias sobre cuidados paliativos y uso del
aplicativo al personal de salud. Estos factores pudieron ocasionar una baja
usabilidad por parte del personal de salud y una disminucién en la
retroalimentacion por parte de los datos auto-reportados por los pacientes. Sin
embargo, la usabilidad no fue medida en este estudio, lo que podria

considerarse como una limitacion mas.
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El analisis cualitativo previo que se realizO como parte del proyecto
TeleJampiq (71) acerca de las necesidades y conocimientos en TICs de los
profesionales de salud y cuidadores involucrados en Cuidados Paliativos, y
los talleres participativos que se realizaron con los miembros del servicio de
cuidados paliativos a intervenir, sirvieron de base para realizar un disefio
personalizado y aplicable a nuestra realidad del Aplicativo Electronico de
Auto-Reporte. Esto representa una de las principales fortalezas del presente
estudio. Un disefio participativo y la capacitacion y acompafiamiento
posterior que se dio a los pacientes y sus respectivos cuidadores en el uso del
aplicativo de auto-reporte permitieron que el aplicativo pueda ser usado de
forma adecuada en corto tiempo y mejoré la confiabilidad de la informacién
auto-reportada. Sin embargo, a pesar que se realizd un analisis cualitativo
previo, se presupone una baja usabilidad del sistema debido a que es de
conocimiento que la implementacion de cualquier sistema siempre tiene una

validacion en campo donde se ajustan los temas de usabilidad.

Cabe resaltar también que la mayor parte de este tipo de
intervenciones en las que se emplean TICs y sobretodo en una poblacion tan
particular como lo son los pacientes en cuidados paliativos han sido
realizadas y estudiadas en paises desarrollados. Es ahi donde radica la
originalidad del presente estudio, que al ser llevado a cabo en un pais en vias
de desarrollo y en donde la aplicacion de TICs en salud aln es un tema
pendiente para el sector, representa un esfuerzo Gnico por mejorar la salud de
nuestros pacientes en cuidados paliativos mediante el uso de herramientas

informaticas.
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Tras la culminacion del presente estudio, y con los resultados
obtenidos, se espera que el presente aplicativo pueda ser incorporado dentro
de la atencion rutinaria de pacientes en cuidados paliativos en ambos
servicios en los que se llevo a cabo la implementacion, como parte de su
sistema de informacidon de historia clinica electronica y asi mejorar la calidad
de atencion de los pacientes de dichos servicios. Asimismo, el escalamiento
hacia otros contextos de servicios de cuidados paliativos o incluso hacia una
politica nacional de cuidados paliativos domiciliarios, también es una meta
pendiente del presente proyecto. Por otro lado, la utilidad de esta herramienta
no solo se enfoca en la atencién de pacientes con cancer, sino que se podria
plantear como hipétesis futura el beneficio del aplicativo de auto-reporte en
mejorar las condiciones clinicas de pacientes que sufren otro tipo de
enfermedades crénicas y/o terminales y que requieran de una atencion

domiciliaria.
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X. CONCLUSIONES

En nuestro estudio se observé una reduccién estadisticamente significativa
tanto de la intensidad del dolor como de la interferencia de este con las
actividades cotidianas de los participantes evaluados tras la implementacion del
Aplicativo Electronico de Auto-Reporte dentro de las atenciones del servicio de

cuidados paliativos.

En cuanto al deterioro por sintomas fisicos y psicolégicos de la calidad de
vida de los pacientes en cuidados paliativos también se observé una mejoria
clinica de los indicadores en la medicion post-implementacion del Aplicativo de
Auto-Reporte. Sin embargo, esta reduccion del deterioro por sintomas fisicos y
psicoldgicos no fue estadisticamente significativa. Del mismo modo, la mejoria
observada en los niveles de actividad fisica y valoracion global de vida tampoco

fue estadisticamente significativo.

-66 -



XI. RECOMENDACIONES

En pacientes en cuidados paliativos, el manejo adecuado del dolor y la
intensidad de éste dependeran de factores diversos relacionados a una adecuada
valoracion del dolor, el seguimiento y monitoreo del paciente, la disponibilidad y
adherencia de medicamentos eficaces, una respuesta reactiva por parte del
médico tratante a las exacerbaciones, entre otros. En tal sentido, se recomienda, al
momento de disefiar un estudio que pretenda evaluar el nivel de dolor de este tipo
de pacientes, tener en cuenta la medicion de variables externas al aplicativo de
auto-reporte que pudieran haber influenciado positivamente en la intensidad del
dolor, tales como un cambio en la familia de medicacion analgésica o una mejor
adherencia al tratamiento. Asi como la elaboracion de nuevos estudios que
permitan superar las limitaciones previamente descritas de la presente tesis, tales
como tener en cuenta los distintos tipos especificos de cancer u otras
enfermedades cronicas degenerativas, incluir en el analisis medidas de usabilidad

y otras variables que pudieran influir en los resultados requeridos, entre otros.

Si bien el uso de auto-reportes ha demostrado ser el método de preferencia
para colectar informacion acerca de items relacionados a la calidad de vida, un
modelo en el que estas herramientas sean regularmente monitorizadas por
personal clinico dedicado y con una respuesta estandarizada podria facilitar el

manejo de sintomas y calidad de vida de los pacientes en cuidados paliativos.

Para el caso de indicadores mas complejos, o basados en sintomas,
actividad fisica o calidad de vida, es necesario llevar a cabo estudios con un

mayor tamafio muestral y mayor tiempo de seguimiento a los pacientes, haciendo
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uso incluso de un grupo control para poder comparar aquellos indicadores que
pudieran no presentar una mejora neta, sino una menor disminucién del indicador

como resultado positivo.
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X1l ANEXOS
ANEXO 1. FIGURAS
Figura 1. Escalera Analgésica de la OMS para tratar el dolor por cancer.
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Figura 2. Aplicativo para el Personal de Salud.
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Figura 3. Aplicativo Electrénico de Auto-Reporte.
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Figura 4. Diagrama del Aplicativo Electronico de Auto-Reporte.
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Figura 5. Validacion Interna y Externa.
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Figura 6. Flujo de Participantes.
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ANEXO 2. TABLAS

Tabla 1. Caracteristicas Demograficas.

Caracteristicas Demogréficas Paciente (n=29)

Frecuencia (%)

Cuidador (n=29)
Frecuencia (%)

Sexo

Masculino 12 (41.4) 8 (27.6)

Femenino 17 (58.6) 21 (72.4)
Edad *Media (Desv Std) 73.9 (11.9) 49.4 (19)
Lugar de Nacimiento

Piura 8 (27.6) 9 (31)

Lima 13 (44.8) 12 (41.4)

Arequipa 3(10.3) 13.4)

Cajamarca 2 (6.9) 1(3.4)

Otros 3(10.3) 6 (20.7)
Estado Civil

Soltero 2 (6.9) 11 (37.9)

Casado 15 (51.7) 16 (55.2)

Viudo 6 (20.7) 0(0)

Separado 4 (13.8) 1(3.4)

Conviviente 2(6.9) 1(3.4)
Grado de Instruccion

Sin Instruccién 2 (6.9) 0 (0)

Primaria 4 (13.8) 1(3.4)

Secundaria 9(31) 9 (31)

Superior No Universitaria 3(10.3) 4 (13.8)

Superior Universitaria 11 (37.9) 15 (51.7)
Tipo de Enfermedad

Cancer de Prostata 4 (13.8)

Céancer de Mama 5(17.2)

Cancer de Higado 3(10.3)

Cancer de Colon 3(10.3)

Otros 14 (48.3)

Escala ECOG *Media (Desv Std)

2.4 (0.7)




Tabla 2. Nivel de dolor de pacientes en cuidados paliativos.

Evaluacion Evaluacion

Pre-Intervencion  Post-Intervencién
Intensidad del Dolor
*Media (Desv. 3.1(2.0) 1.9(1.2) 0.01
Estandar)
Interferencia del
Dolor con sus
Actividades 4.1 (2.3) 2.8 (1.5) 0.02
*Media (Desv.
Estandar)

p (t-student)

Tabla 3. Nivel de dolor segun tipo de cancer.

Evaluacién Pre-Intervencion  Evaluacién Post-Intervencion

. . N° de Intensidad  Interferenciadel Intensidad  Interferencia del
Tipo de Cancer casos del Dolor Dolor con sus del Dolor Dolor con sus
Actividades Actividades
Mama 5 3.1 5.1 2.1 3.0
Prostata 4 2.2 4.4 2.4 3.2
Colon 3 3.1 2.9 2.1 1.8
Higado 3 1.9 3.4 1.2 2.8
Mieloma multiple 2 4.0 6.8 2.5 4.5
Pulmoén 2 1.9 2.5 1.0 1.8
Estdbmago 1 2.5 2.3 2.0 2.2
Intestino delgado 1 2.0 2.8 1.0 4.5
Pancreas 1 6.8 7.3 2.0 5.0
Rifién 1 4.3 7.2 0.8 3.0
Otros 6 3.7 3.2 2.2 2.2




Tabla 4. Nivel de deterioro por sintomas de la calidad de vida.

Evaluacion Evaluacién

Pre-Intervencion _ Post-Intervencion b (t-studeny)

Deterioro por

sintomas Fisicos

*Media (Desv. 39.0 (10.0) 34.6 (8.0) 0.06
Estandar)

Deterioro

psicolégico *Media 13.1 (4.5) 11.6 (4.3) 0.21
(Desv. Estandar)

Dificultad en

Actividades Fisicas

*Media (Desv. 21.5(7.3) 21.3(7.1) 0.93
Estandar)

Valoracién global

de vida *Media 4.5 (1.0) 5.0 (1.0 0.06
(Desv. Estandar)




ANEXO 3. CUESTIONARIO BREVE PARA LA EVALUACION DEL
DOLOR

1. Todos hemos tenido dolor alguna vez en nuestra vida (por ejemplo, dolor de
cabeza, contusiones, dolores de diente). ¢En la actualidad, ha sentido un dolor
distinto a estos dolores comunes?

Si No

2. Indique en el dibujo donde siente el dolor. Indique con una "X" la parte del
cuerpo en la cual el dolor es més grave.

Derecha lzquierda lzquierda Derecha

3. Clasifique su dolor seleccionando el nimero que mejor describa la intensidad
maxima del dolor sentido en las Gltimas 24 horas.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningun dolor El peor
dolor Imaginable

4. Clasifique su dolor seleccionando el nimero que mejor describa la intensidad
minima del dolor sentido en las Gltimas 24 horas.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningun dolor El peor
dolor Imaginable

5. Clasifique su dolor seleccionando el nimero que mejor describa la intensidad
media del dolor sentido.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningun dolor El peor
dolor Imaginable

6. Clasifique su dolor seleccionando el nimero que mejor describa la intensidad de
su dolor actual.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningun dolor El peor
dolor Imaginable



7. ¢En las Gltimas 24 horas, cuanto alivio ha sentido con el tratamiento o con el
medicamento? Seleccione el porcentaje que mejor se adapta a su alivio.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Ningun alivio Alivio Total
8. Seleccione el nimero que mejor describa la manera en que el dolor ha interferido,
durante las Gltimas 24 horas, con su:
A. Actividad en general

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Interfiere Interfiere por completo

B. Estado de animo

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Interfiere Interfiere por completo

C. Capacidad de caminar

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Interfiere Interfiere por completo

D. Relaciones con otras personas

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Interfiere Interfiere por completo

E. Suefio

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Interfiere Interfiere por completo

F. Capacidad de Diversion

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Interfiere Interfiere por completo



ANEXO 4. ESCALA DE ROTTERDAM

En este cuestionario se le pregunta acerca de sus sintomas ¢Podria, por favor, para todos
los sintomas mencionados, indicar en qué medida le han afectado, seleccionando la
columna correspondiente a la respuesta que méas se adapte a Ud.? Las preguntas se
refieren a la semana pasada.

Ejemplo: Durante la semana pasada ¢ha tenido Ud. Dolores de cabeza?:

NADA UN POCO BASTANTE MUCHO

L] L] L] L]

NADA quiere decir que no ha tenido el problema que se describe, UN POCO quiere decir
gue lo ha presentado algun dia, BASTANTE que lo ha tenido la mayor parte de los dias y
MUCHO todos los dias

Durante la semana pasada ¢Ha tenido Ud.....:

NADA UN POCO BASTANTE MUCHO
1. Falta de Apetito
2. Irritabilidad
3. Cansancio
4. Preocupacion
5. Dolor muscular
6. Animo deprimido
7. Falta de fuerzas (flojedad)
8. Dolor lumbar (de rifiones)
9. Nerviosismo
10. Nauseas

11. Desesperanza por el futuro

OO0o0oo0O000O0oOooOoo0oao
OO0o0oo0O000O0oOooOoo0oao
OO0o0oo0O000O0oOooOoo0oao
OO0o0oo0O000O0oOooOoo0oao

12. Dificultad para dormir



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

217.

28.

29.

30.

NADA

Dolores de cabeza D

Vémitos D
Mareos D

Disminucion del interés sexual D
Estado de tension (Estrés) D
Molestias abdominales D
Ansiedad D
Estrefiimiento D
Diarrea D
Acidez/ardor de estomago D
Escalofrios D
Hormigueos en manos y piernas D
Dificultad de concentracion D
Dolor de boca o al tragar
Pérdida de pelo

Picazo6n o dolor de ojos

Dificultad para respirar

OoOoOoo0oaod

Boca seca

UN POCO

OoO0o0000O0O0OO0O0OO0O0O0OO0oOooOooOoao

BASTANTE

OoO0o0000O0O0OO0O0OO0O0O0OO0oOooOooOoao

MUCHO

OoO0o0000O0O0OO0O0OO0O0O0OO0oOooOooOoao



A continuacién se relacionan un nimero de actividades. No queremos saber si realmente
las hace, sélo si Ud. seria capaz de hacerlas actualmente. ¢Podria, Por favor, seleccionar
la respuesta que se apligue mejor a su estado durante la semana pasada?

Incapaz Solamente Sinayuda  Sin ayuda
con ayuda pero con dificultad

1. Cuidado personal (Lavarse, etc) D
2. Caminar por la casa

3. Tareas domésticas ligeras
(Pelar papas, etc.)

4, Subir escaleras

5. Tareas domésticas pesadas
(Hacer la cama, etc.)

6. Pasear fuera de la casa

7. Ir de compras

OO0 OO 004
OO0 OO Oo0oaod
OO0 OO0 000
OO0 OO0 000

8. Ir a trabajar

Considerando todas estas cosas ¢Cémo describiria su calidad de vida durante la semana
pasada?

D Excelente
D Buena

D Moderadamente Buena
D Ni buena ni mala
D Moderadamente mala

D Mala

D Muy Mala



