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PALABRAS CLAVE

Cuidados paliativos Resumen La atencion domiciliaria es una necesidad basica para los pacientes oncologicos del
domiciliarios; Cancer Servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), quienes solicita-
terminal; Enfermedad ron pasar sus Ultimos dias de vida en un ambiente confortable y con autonomia. Se implemento
oncologica terminal; la atencion domiciliaria paliativa a pacientes del tercer nivel, en conjunto con el primer nivel de
Control de sintomas; atencion para dar seguimiento, cuidados intradomiciliarios y elaboracion de certificado de de-
Fase terminal; Sitio de funcion en casa. La atencion domiciliaria se programd para pacientes con cancer en etapa
fallecimiento; Expe- terminal, con un indice Pronéstico Paliativo (PPI) mayor a un mes, vistos al menos en una oca-
riencia de los cuida- sion en el Servicio de Cuidados Paliativos del INCan y, que presentaran problemas para acudir a
dores; Atencion pri- la Institucion por bajo estado funcional o sintomas de dificil control. Uno o 2 equipos de cuida-
maria; México. dos paliativos realizaron una o 2 visitas en base al estado de cada paciente, se programo segui-

miento semanal o quincenal, y seguimiento telefonico hasta el momento de su fallecimiento.
Se realizaron visitas domiciliarias a 233 pacientes, el nivel socioeconémico en la mayoria de los
casos era bajo, con ingresos mensuales promedio por familia de 2,000.00 pesos mexicanos. Las ca-
racteristicas de las viviendas fueron modestas. El Karnofsky promedio fue de 40%, con una so-
brevida de 61 dias. El grupo con menor sobrevida fue los de tumores gastrointestinales (19.3
dias). En la visita inicial se monitorearon en promedio 8 sintomas (dolor 94%, anorexia 97%,
astenia 99% y fatiga en el 81%), y en la Ultima semana de vida, el nimero de sintomas era ma-
yor. El nUmero de visitas fueron 3, con una duracién de 50 minutos (rango 20 a 120 minutos). La
mayoria de las visitas fueron en la delegacion Iztapalapa y Tlalpan. El 95% de los pacientes fa-
llecieron en casa, el seguimiento y el acta de defuncion fue elaborada por el médico del primer
nivel de atencion. El 71% de los familiares acudieron a taller de duelo, y calificaron el servicio
como excelente.

* Autor para correspondencia: Servicio de Cuidados Paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia. Av. San Fernando N° 22, Colonia Sector
XVI, Delegacion Tlalpan, C.P. 14080, México D.F., México. Teléfono: 5628 0400, ext. 822. Correo electronico: srallendep@incan.edu.mx (Sil-
via Allende-Pérez).
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The missing part in the current practice of medicine: home care in palliative oncologic
patients

Abstract Home care is a basic need for cancer patients in the palliative care service of the
Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) who requested to spend his last days of life in a
comfortable and with autonomy. Was implemented palliative home care patient in the third
level in conjunction with the primary care level to track, domiciliary care and home Death cer-
tificate? Home care was scheduled for cancer patients with end-stage Palliative Prognostic Index
(PPI) higher to one month, seen at least once at the INCan in the palliative care service and
submits problems to attend the institution for poor functional status and symptoms are difficult
to control. One or two palliative care teams performed one or two visits based on the status of
each patient, was scheduled weekly or biweekly and follow up to death was by telephone. We
include 233 Home visits; the socioeconomic level in most cases was low, with an average
monthly income of $ 2,000.00 per family. The characteristics of the homes were modest. The
average Karnofsky was 40%, with a survival of 61 days. The group was the lower survival of gas-
trointestinal tumors (19.3 days). At the initial visit were monitored an average of 8 symptoms
(pain 94%, anorexia 97%, asthenia 99% and fatigue 81%), and in the last week of life the number
of symptoms was greater. The number of visits was 3, with duration of 50 minutes (range 20-120
minutes). Most visits were in Tlalpan and Iztapalapa. 95% of the patients died at home, monito-
ring and the death certificate was produced by the first-level medical care. The 71% of family

attended the bereavement workshop rated the service as excellent.

Introduccion

En el Reino Unido, el 56%" de las personas muere en hospita-
les, se estima que el 90% de éstos tienen varios ingresos
hospitalarios en el ultimo afo de vida?. La institucionaliza-
cion de la muerte es un tema que ocupa debates a nivel
mundial, desde la perspectiva del movimiento hospice y por
los altos costos de atencion en pacientes al final de la vida®,
por lo que en muchos paises han impulsado los modelos de
atencion domiciliaria’*2. Las preferencias de los pacientes
sugiere la predileccion de morir en casa; sin embargo, exis-
ten cuestionamientos sobre metodologia utilizada en gran
parte de éstos’.

La atencion domiciliaria consiste en el conjunto de activi-
dades de seguridad social y de ambito comunitario, que se
realizan en el domicilio de la persona con la finalidad de
detectar, valorar, dar soporte y seguimiento a los problemas
de salud del individuo o la familia, potenciando la autono-
mia y mejorando la calidad de vida en los pacientes termi-
nales por un equipo multidisciplinario, dado la complejidad
que representa’°,

En México, el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan)
fue el lider en la implementacion de la atencion domicilia-
ria en 1990, inicialmente para dar seguimiento a pacientes
del protocolo de morfina oral. Posteriormente, se incluye-
ron pacientes en cuidados paliativos, particularmente mu-
jeres con cancer cérvico-uterino en fase avanzada, quienes
presentaban en promedio 10 sintomas que deterioraban su
calidad de vida y deseaban pasar los Ultimos dias de vida
en casa''.

La Ley Federal de Cuidados Paliativos'? en el apartado de
los Derechos de los Enfermos en Situacion Terminal, el Ar-
ticulo 166 Bis 3, menciona la posibilidad de recibir los cuidados

paliativos en un domicilio particular. Asimismo, en el apar-
tado de las Facultades y Obligaciones de las Instituciones de
Salud en el Articulo 166 Bis 13, puntualiza que las Institucio-
nes del Sistema Nacional de Salud, proporcionaran los servi-
cios de orientacion, asesoria y seguimiento al enfermo en
situacion terminal y/o sus familiares o persona de confian-
za, en el caso de que los cuidados paliativos se realicen en
el domicilio particular. En este sentido, la atencion domici-
liaria en cuidados paliativos es un derecho de los mexicanos
y una responsabilidad de las instituciones de salud™.

De manera realista, el modelo de salud actual dificulta el
poder brindar este servicio, ya que en el primer nivel de
atencion es dificil manejar a pacientes terminales por la
complejidad para el manejo de sintomas y la falta de vincu-
lacion entre los distintos niveles de atencion.

Es importante enfatizar que para poder brindar atencion
en domicilio en los Ultimos dias de vida, se requiere una in-
fraestructura que incluso paises desarrollados no tienen'.

El propdsito de este trabajo es presentar el proceso de
implementacion de visita domiciliaria en el Servicio de Cui-
dados Paliativos del INCan, vinculando la atencion de alta
especialidad con el primer nivel de atencion.

Métodos

Se incluyeron pacientes enviados al Servicio de Cuidados Pa-
liativos para control de sintomas, residentes en el Distrito
Federal de las delegaciones aledanas al sitio en donde se
encuentra el INCan, de noviembre de 2011 a noviembre de
2012.

Las visitas domiciliarias se programaron para pacientes
con cancer en etapa terminal con un indice Pronéstico
Paliativo (PPI) mayor a un mes, vistos al menos en una
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ocasion en el Servicio, que hubieran firmado consentimiento
informado y que solicitaran la visita domiciliaria por pro-
blemas para acudir a la Institucion por estado funcional o
sintomas de dificil control.

Las visitas se programaron con una semana de anticipa-
cion, cerciorandose de que el domicilio se encontrara den-
tro de la zona geografica establecida, con un teléfono para
confirmar la cita y las solicitudes fueron categorizadas se-
manalmente a través de “triage”.

De lunes a viernes, uno o 2 equipos de cuidados paliati-
vos, realizaban una o 2 visitas (en caso de cercania).

De acuerdo al estado de cada paciente, se programo se-
guimiento semanal o quincenal y seguimiento telefonico
hasta el momento de su fallecimiento.

Adicionalmente, se establece contacto con el primer nivel
de atencién para el seguimiento cercano a domicilio y tra-
mites administrativos en caso de fallecimiento.

No se incluyeron pacientes residentes en zonas no cu-
biertas en la visita domiciliaria, sin teléfono, con falta de
soporte familiar y psicosocial.

Equipo de cuidados paliativos

Los equipos de visita domiciliaria estan conformados por un
médico residente del Programa de Cuidados Paliativos,
un psicologo, un trabajador social y una enfermera.

El equipo esta liderado por un médico con experiencia
para el manejo de problemas complejos y dolor. El equipo
proporciona indicaciones médicas, control de farmacos y
cuidados generales, manejo de situaciones emergentes en
el proceso de agonia. Ademas del manejo de sintomas, el
equipo podia brindar apoyo psicoldgico, contencion, abor-
dar y prevenir la claudicacion familiar; conserjeria familiar,
aspectos organizacionales y administrativos del paciente,
familia; capacitacion de cuidador primario para la identifi-
cacion, evaluacion y consignacion de los sintomas en el dia-
rio.

Se evaluaron las diferencias demograficas, diagnostico,
caracteristicas médicas de los pacientes en estadio paliati-
vo, referencia al programa, sitio de atencion, tiempo de
permanencia, eleccion del sitio de fallecimiento por familia
y paciente, manejo farmacolodgico y procedimientos invasi-
vos para el control de sintomas, sobrevida, nimero de visitas
domiciliarias realizadas y encuesta de evaluacion de la cali-
dad del servicio recibido para familiares, que se aplico al
momento de regresar al Servicio de Cuidados Paliativos del
INCan para su terapia de duelo.

Resultados

En este periodo se realizaron visitas domiciliarias a 233 pa-
cientes, con las caracteristicas enlistadas en la tabla 1.

El nivel socioeconémico de los pacientes en la mayoria de
los casos era bajo, con ingresos mensuales promedio por fa-
milia de 2000.00 pesos mexicanos. Las caracteristicas de las
viviendas de los pacientes atendidos fueron modestas; el
28.1% de los pacientes visitados tenian alguna de las si-
guientes limitaciones: falta de iluminacion, construccion en
obra negra, con una o 2 habitaciones que incluia la cocina

El nivel de actividad (Karnofsky) promedio de los pacien-
tes en visita domiciliaria, fue de 40%, con una sobrevida
media de 61 dias. El grupo de pacientes con una menor

Tabla 1 Caracteristicas demograficas

NUmero de pacientes N=233
Sexo

Femenino 142 (60%)
Masculino 93 (40%)
Edad

Mediana 55.2 anos
Rango 18 a 92 anos
Sitios del tumor primario

Mama 20
Prostata 10
Cérvico-uterino 10
Pancreas 10
Gastrico 10
Sarcoma 6
Colon 5
Melanoma 5
Pulmon 5
Hepatico 5
Xeroderma pigmentoso 5
Renal 5
Rectal 5

sobrevida fueron los pacientes con tumores gastrointestina-
les (19.3 dias). Los pacientes presentaban un promedio de 8
sintomas en la visita inicial (principalmente, dolor 94%, ano-
rexia 97%, astenia 99% y fatiga 81%), y en la Gltima semana
de vida el nimero de sintomas era mayor (10) (tabla 2).

El nUmero promedio de visitas por pacientes fue 3, con
una duracion promedio de 50 minutos (rango 20 a 120 minu-
tos). La mayoria de los pacientes visitados provenian de la
delegacion Iztapalapa, seguidos de la delegacion Tlalpan.

Todos los pacientes en visita domiciliaria recibieron trata-
miento analgésico con opioides, refiriendo buen control del
dolor. Otros medicamentos fueron utilizados de acuerdo a la
sintomatologia del paciente, tratando de evitar la polifar-
macia.

El 95% de los pacientes fallecieron en casa (por decision
propia) y el acta de defuncion fue elaborada por el médico
del primer nivel de atencion.

Los cuidadores informales primarios tenian edades con
rangos de 12 a 85 afos de edad, el 85% de los pacientes con-
taban so6lo con un cuidador. En cuanto a la escolaridad se
identificaron diferentes grados, pero el 60% de los cuidado-
res eran analfabetos. Todos los familiares recibieron por lo
menos una sesion de reforzamiento de diagnostico, pronos-
tico, signos de alarma, consejeria y educacion del proceso
de cuidados paliativos domiciliarios, asi como orientacion
sobre tramites administrativos.

Ningln paciente/familiar abandond el programa de aten-
cion paliativa en su hogar, y presentaron gran apego al tra-
tamiento.

Mas de la mitad de los familiares de los pacientes (71%),
acudieron a taller de duelo, y calificaron el servicio
brindado como excelente. Todos los usuarios tuvieron
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acceso a teleconsulta en la que nos reportaron la fecha del
fallecimiento, el sitio donde ocurrid, sintomas al final de la
vida y persona que elabor¢ el certificado de defuncion.

Finalmente, un alto porcentaje de los médicos del primer
nivel tuvieron contacto telefdnico con el Servicio.
Discusion
En México, la atencidon domiciliaria es un derecho de los pa-
cientes en fase terminal y una obligacion de las instituciones de
salud, sin embargo, no existe la infraestructura necesaria
para realizar esta actividad. El INCan es uno de los pocos
hospitales de alta especialidad en adultos que brinda visita
domiciliaria, con las restricciones ya mencionadas.

Este trabajo muestra que la mayor parte de los pacientes
que tuvieron este tipo de atencion prefirieron morir en
casa, y los familiares refirieron que la atencion brindada fue
de excelencia. Un factor importante para poder brindar
este servicio es, por un lado contar con el apoyo de médicos
en el primer nivel de atencion y, poder establecer un vincu-
lo telefonico entre el servicio brindado en el tercer nivel de
atencion con el paciente y el médico de primer nivel. El
construir puentes de comunicacion con los médicos genera-
les de primer contacto para que den seguimiento al plan
terapéutico como lo demostramos en el presente estudio,
es una forma de integrar y capacitar a estos médicos a aten-
der pacientes sin opciones de tratamiento etiologico, en los
Ultimos dias de vida. Consideramos que esta estrategia es
una forma de garantizar una atencioén de calidad a pacien-
tes terminales®.

La atencion domiciliaria evita desplazamientos incomodos
y costosos al hospital, reduce los ingresos hospitalarios y
visitas a los Servicios de Urgencias, mejorando la calidad de
los Gltimos dias de vida, asi como respetando la dignidad y
el deseo del paciente de morir en casa y finalmente, apo-
yando en la elaboracion del duelo™.

Sin embargo, es necesario reconocer cuales son los crite-
rios de envio a un paciente terminal al domicilio: paciente
con enfermedad oncoldgica o no oncoldgica en terreno pa-
liativo con mdltiples sintomas fisicos, psicologicos, sociales
y espirituales; sobrevida limitada (6 meses) y un estado fun-
cional bajo (Karnofsky < 50%); debilidad, fatiga, alteracio-
nes neuroldgicas (delirium, paraplejia) y potencialidad de
fractura o fractura patologica; domicilio en condiciones
de habitabilidad y contar con un cuidador informal primario
o cuidador formal (enfermeria).

El apoyo del equipo de cuidados paliativos esta en primer
lugar con el cuidador, y este trabajo destaca la complejidad
de poder brindar una adecuada atencion en el domicilio,
dado que el 60% de los cuidadores son analfabetos, la comu-
nicacion entre el equipo de salud y la familia es esencial.

Parte del éxito de esta estrategia fue la preparacion del
cuidador/familia con informacion y educacion del proceso
de la enfermedad, plan de cuidados en domicilio, imple-
mentar diarios de sintomas, recetas con el manejo farmaco-
logico, resumen clinico y hoja de envid al médico primario
para el seguimiento/control del caso y elaboracion del cer-
tificado de defuncion. Ademas, realizar visitas domiciliarias
programadas para fortalecer la confianza del paciente, evi-
tando el sentimiento de abandono de su caso por el hospital
y el contacto telefénico para los cuidadores y familiares, e
incluso para el médico general.

Tabla 2 Sintomas presentes en los pacientes durante la
visita domiciliaria del Servicio de Cuidados Paliativos

Sintomas en la ultima
semana de vida

Sintomas en visita inicial

% %
Melena 5  Nausea 22
Prurito 15  Caquexia maligna 35
Ictericia 30 Candidiasis oral 38
Caquexia 37  Diaforesis 39
Disnea 38 STD 40
Tos 38  Visidn borrosa 42
Vémito 42 Dolor 56
Nausea 65 Insomnio 65
Estrefimiento 78  Sed 68
Edema 78  Asterixis (tremor) 70
Fatiga 81  Alucinaciones 76
Insomnio 84  Ansiedad y miedo 78
Depresion 90 Boca seca 83
Dolor 94  Agitacion 87
Anorexia 97  Confusion mental 90
Astenia 99  Estrefimiento 95

El 90% de los familiares y cuidadores primarios destaco la
importancia en la disminucion del estrés, ante la prepara-
cion previa al egreso hospitalario por el equipo multidisci-
plinario de cuidados paliativos. El conocimiento previo de
los acontecimientos relacionados con el proceso de la enfer-
medad, agonia y los tramites administrativos respecto al
fallecimiento en casa (consejeria), dio un panorama realista
y sin engafos, lo cual fue reportado por los familiares entre-
vistados.
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Financiamiento

No se recibi6 ningln patrocinio para llevar a cabo este ar-
ticulo.
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