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Resumen

Introduccién: Los cuidados paliativos (CP) constituyen
un pilar fundamental en el tratamiento integral de los
pacientes con enfermedades pulmonares intersticiales
(EPI). En nuestro conocimiento, no existen datos sobre
el abordaje de los CP en los pacientes con EPI por los
neumondlogos en la Argentina. El objetivo del estudio
fue describir el manejo de los CP en estos pacientes.

Materiales y métodos: Se realiz6 una encuesta de 38
preguntas a todos los neumonélogos de la Asociacién
Argentina de Medicina Respiratoria (N=1200). Se envié
por correo electrénico en dos oportunidades, indagando
sobre formacién médica, organizacién asistencial, acceso
y control de sintomas en CP, y planificacién de cuidados
en etapa final de vida.

Resultados: Un total de 101 médicos especialistas en
neumonologia respondieron la encuesta. E1 92.1% de los
encuestados manifesté tener interés, y el 45.5% habia
recibido formacién tedrica o practica en CP. El 59.4%
manifestd tener acceso a un equipo de CP hospitalarios,
mientras que el 51.5% indic6 no disponer de un equipo
de CP domiciliarios. E1 46.7% derivé al equipo de CP y el
49.5% consensuaba con sus pacientes el lugar de falleci-
miento. El 55.4% de los encuestados envié los pacientes
a CP en la etapa final de la enfermedad.
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Discusién: Aunque la mayoria de los médicos
reconoce la importancia de los CP, persisten defi-
ciencias en el acceso a estos servicios y en el cono-
cimiento sobre los mismos, ademas de una falta de
colaboracién multidisciplinaria. Es esencial abordar
estas areas para mejorar la calidad de vida de los
pacientes con EPI.

Palabras clave: enfermedades pulmonares inters-
ticiales, cuidados paliativos, neumélogos, encuestas y
cuestionarios, cuidado terminal

Abstract
Palliative care in interstitial lung disease: A national
analysis of access and knowledge of Argentine

Introduction: Palliative care (PC) is essential in the
treatment of patients with interstitial lung diseases
(ILD). There is no data on the management of PC by
pulmonologists in Argentina for ILD patients. This study
aimed to describe the approach to PC in ILD patients
in Argentina.

Methods: A 38-item survey was conducted among
pulmonologists from the Argentine Association of Respi-
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ratory Medicine (N=1200). The survey was emailed twice
in November and December 2023. It addressed medical
training, healthcare organization, access and control of
PC symptoms, and end-of-life care planning.

Results: A total of 101 pulmonologists respond-
ed to the survey. Among the respondents, 92.1%
expressed interest in PC, and 45.5% had received
theoretical or practical training. Additionally, 59.4%
reported access to a hospital PC team, and 51.5%
did not have a home PC team. Furthermore, 46.7%
referred patients to the PC team, and 49.5% reached a
consensus with their patients on the preferred place
of death. Finally, 55.4% referred patients to PC in the
final stage of the disease.

Discussion: Despite the majority of physicians recog-
nizing the importance of PC, there are significant defi-
ciencies in access to these services and in the knowledge
about them. Furthermore, there is a lack of multidisci-
plinary collaboration. Addressing these gaps is crucial
for improving the quality of life for ILD patients.

Key words: lung diseases, interstitial, palliative care,
pulmonologists, surveys and questionnaires, terminal
care

PUNTOS CLAVE
Conocimiento actual

* Los cuidados paliativos han demostrado
beneficios en el control de sintomas, en
reducir las internaciones y los costos en
salud en pacientes con enfermedad pulmo-
nar intersticial. Sin embargo, los médicos
suelen tener un entrenamiento insuficiente
en esta area, la derivaciéon a cuidados palia-
tivos suele ser tardia y existen restricciones
en el acceso a estos servicios.

Contribucion al conocimiento actual

* En Argentina, mas de la mitad de los neu-
monélogos encuestados no recibié forma-
cion médica en cuidados paliativos, y la
derivacion al equipo de paliativistas ocu-
rrid6 mayormente en etapas avanzadas de
la enfermedad. Ademas, se identificaron
limitaciones en el acceso a estos servicios.
Estos hallazgos indican que nuestro pais
enfrenta desafios similares a los del resto
del mundo en relacién con los cuidados
paliativos.
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Las enfermedades pulmonares intersticiales
(EPI) son un grupo heterogéneo de afecciones
que presentan diferentes causas, tratamientos
y evolucién®?. La causa mas frecuente es la fi-
brosis pulmonar idiopatica (FPI), que tiene un
curso crénico y progresivo, con una mediana de
sobrevida de 3-5 anos?. Los pacientes con enfer-
medades fibréticas tienen durante su evolucién
tos cronica, fatiga, pérdida de peso, ansiedad,
depresion y disnea que limitan progresivamente
sus actividades®. La progresién de sintomas ge-
nera una declinacién en la calidad de vida rela-
cionada con la salud (CVRS)% Muchos pacientes
reportan una falta de control de los sintomas y
la enfermedad impone una significativa carga
psicosocial tanto a los propios pacientes como
a sus cuidadores®. Los cuidados paliativos (CP)
son un componente esencial en la atencién de
los pacientes con EPI®, aportando beneficios en
el alivio de sintomas, la disminucién de las hos-
pitalizaciones y su duracién, asi como una re-
duccién de los costos en salud®. A pesar de los
beneficios demostrados, la derivacién a los CP
suele ser en forma tardia’. Los profesionales de
la salud suelen tener un entrenamiento insufi-
ciente en CP® Tanto la ausencia de guias como
el escaso conocimiento de los médicos en los CP
en EPI, puede generar un tratamiento inapropia-
do de estos pacientes. En nuestro conocimiento,
no existen datos sobre el abordaje de los CP en
los pacientes con EPI por parte de los neumo-
nologos en la Argentina. El objetivo del estudio
fue describir el manejo de los CP en los pacien-
tes con EPI en Argentina. Los hallazgos de este
estudio son fundamentales para comprender la
situacion actual e identificar las deficiencias en
esta drea de atencién.

Materiales y Métodos

Diseho
Se realizé un estudio de corte transversal mediante el

envio de una encuesta electrénica.

Ambito y poblacién

La encuesta fue dirigida a todos los neumondlogos de
Argentina que son miembros de la Asociacién Argentina
de Medicina Respiratoria (AAMR). La AAMR cuenta con
1200 neumondlogos asociados distribuidos por todo el
pais y con representacién de todas las provincias.
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Encuesta

La encuesta consté de 38 preguntas, e incluyo respues-
tas de opcién multiple, Gnicas o abiertas. Abarcé temas
de formacién médica, organizacién asistencial, control
de los sintomas, acceso, conocimiento de la ley nacional
27678 sobre CP, y, por ultimo, la planificacién de los cuida-
dos en la etapa final de la vida en pacientes con EPI. Fue
disenada por un equipo de neumondlogos y paliativistas
con experiencia en EPI de Espana® y fue adaptada al me-
dio local seglin los criterios de los autores del manuscri-
to, especialistas en neumonologia y CP (Material suple-
mentario). Para la realizacién del cuestionario se utilizé
la aplicacién Google Forms (Google LLC, Mountain View,
CA, EE.UU.).

Recoleccion de informacion

La encuesta se envi6 por el correo electrénico insti-
tucional de la AAMR a todos los neumondlogos de dicha
asociacién (N=1200). La invitacién a participar fue remiti-
da en dos oportunidades (noviembre y diciembre de 2023).
Los duplicados se detectaron por la fecha de nacimiento,
descartando la segunda respuesta. La participacién del
estudio fue voluntaria y sin remuneracién econdémica u
otros incentivos. Unicamente se examinaron aquellos
cuestionarios que se completaron en su totalidad. Se si-
guieron las recomendaciones internacionales para los es-
tudios basados en encuestas en internet o enviadas por
correo electrénico®.

Analisis estadistico

Se describieron las variables continuas con media y
desvio estdndar o mediana e intervalo intercuartil segin
la distribucién observada. Se describieron las variables
categdricas como proporciones. Se investigd la posible
asociacién entre el género, los aflos de experiencia labo-
ral y la edad con la formacién en CP. Se utilizé la prueba
de Wilcoxon para comparar las diferencias entre grupos
en las variables continuas, mientras que para las varia-
bles categdricas se empleé la prueba de chi-cuadrado. Se
considero estadisticamente significativo un p-valor <0.05.
Todos los andlisis estadisticos fueron efectuados utilizan-
do el programa estadistico STATA (Versién 16). Se calculd
la tasa de respuesta considerando la cantidad de correos
enviados y recibidos.

Consideraciones éticas

Se obtuvo el consentimiento informado de todos los
participantes antes de completar la encuesta. No se regis-
tré informacién personal de los encuestados y los datos
fueron manejados con confidencialidad. El estudio fue
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aprobado por el Comité de Etica del Hospital Italiano de
Buenos Aires.

Resultados

Un total de 101 médicos especialistas en neu-
monologia respondieron la encuesta. En la Tabla
1 se resumen las caracteristicas de los médicos
que participaron del estudio. Hubo representan-
tes de 19 provincias de la Argentina de un to-
tal de 23 (Fig. 1). La mayoria de los participantes
fueron mujeres, la mediana de edad fue de 45.3
anos y mas de la mitad tenia mas de 15 afos
de experiencia laboral como médicos. El 45.5%
(N=46) tenia una dedicacién asistencial focali-
zada o con interés en EPI y el 40.6% (N=41) no
contaba con un equipo multidisciplinario en EPI.
La tasa de respuesta fue del 8.4 % (N= 101/1200).

El 92.1% de los encuestados manifestd tener
interés en CP, el 45.5%(N=46) habia recibido for-
macioén tedrica o practica en esta especialidad y
el 12.9% (N=13) recibié formacién especifica en
CP en EPIL No se encontraron diferencias en la
formacion tedrica o practica segin género, anos
de experiencia laboral o edad (Tabla 2).

En relacién al acceso a los CP, el 59.4% (N=60)
manifestd contar con atenciéon de un equipo de
CP hospitalario, pero el 51.5%(N=52) carecia de
un equipo de CP domiciliario. El 28.7% (N=29)
afirmé que en su lugar de trabajo disponia de
un protocolo de CP para pacientes con enferme-
dades respiratorias crénicasy en el 25.7% (N=26)
de los casos intervino un especialista en CP. El
37.6% (N=38) de los neumondlogos asumian la
responsabilidad de brindar CP a sus pacientes,
mientras que el 15.7% lo encargaban a médicos
clinicos, y el 46.7% (N=47) delegd esta labor al
equipo especializado en CP. Los equipos de CP
atendian en el 52.3% (N=53) de los casos, cual-
quier enfermedad crénica, en el 38.6% (N=39)
pacientes oncolégicos, 6.8% (N=7) pacientes res-
piratorios y meramente en el 2.3% (N=3) eran de
dedicacién especifica a EPL El 74.3% (N=75) de
los encuestados consideré primordial que los
pacientes con EPI reciban CP.

Las causas principales de referencia a CP fue-
ron el control de los sintomas, la fase final de la
vida o ambas, representando el 11.9%, 16.8% y
69.3%, respectivamente. En la Tabla 3 se resume
la etapa de la enfermedad en la que se remite a
CP y los principales sintomas que motivaron el
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Tabla 1 | Caracteristicas de los neumonélogos que respondieron la encuesta

Edad en anos, mediana (RIQ)
Sexo masculino, n (%)

Establecimiento de trabajo, n ( %)

Hospital publico

Hospital privado

Consulta ambulatoria

Hospital publico y &mbito privado
Afios de experiencia laboral, n (%)

< 5 anos

Entre 5-10 afos

Entre 10-15 afios

>15 anos

Dedicacion asistencial
Focalizada en EPI
Con interés en EPI
Sin dedicacion particular en EPI

N° de consultas de pacientes con EPI atendidos por mes
<5
5-10
11-15
>15

RIQ: rango intercuartil; EPI: enfermedad pulmonar intersticial

envio. La mayoria de los encuestados manifestd
referir a los pacientes a CP en la fase final de la
enfermedad. La disnea fue el principal sintoma
que motivé la derivacién, seguido por los tras-
tornos de ansiedad o depresion.

El 66.3% (N= 67) de los encuestados evito in-
dicar benzodiacepinas y/u opioides por el riesgo
de complicaciones respiratorias. Ante el inicio
del seguimiento por el equipo de CP, el 71.3%
(N=72) continué el tratamiento antifibrético con
pirfenidona o nintedanib sin modificaciones, el
25.7%(N=26) suspendié el tratamiento y el 3%
(N=4) redujo la dosis del mismo para disminuir
los efectos adversos. En la Tabla 4 se resumen
los tratamientos seleccionados por los partici-
pantes para el control de los sintomas y qué he-
rramientas se utilizan para valorar la gravedad
de la disnea.

La mayoria de los médicos conversan con sus
pacientes sobre el final de la vida 83.2% (N=84),
aunque el 8.9% (N=9) delega en el equipo de CP
y el 7.9% (N=8) no lo hace. También la mayoria
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45.3 (39.7-54.6)
43 (42.6)

29 (28.7)
23 (22.8)
13 (12.9)
36 (35.7)

6 (5.9)
18 (17.8)
25 (24.8)
52 (51.5)

20 (19.8)
26 (25.7)
55 (54.7)

29 (28.7)
35 (34.7)
10 (9.9)
27 (26.7)

manifestd consensuar con sus pacientes y fa-
miliares la adecuacién del esfuerzo terapéutico
(89.1%, N=90) y recomendar las directivas anti-
cipadas (74.3%, N=74). Sin embargo, menos de la
mitad (49.5%, N=50) consensuaron con sus pa-
cientes el lugar de fallecimiento. En la Tabla 5 se
resumen los aspectos relacionados a la planifi-
cacién sobre el final de la vida.

Un 41.6% de los encuestados refiri6 limitar la
informacién al paciente si la familia se lo solici-
taba y un 26.7% manifesté que no le notifico el
pronéstico de la afeccién a los pacientes con FPI
al momento de diagnéstico. En este Gltimo caso,
se dialogd sobre el pronéstico ante la progresién
de la enfermedad o en la fase final.

El 53.5% de los participantes desconocia la
existencia de la ley N° 27 678 que asegura el ac-
ceso de los pacientes a las prestaciones de CP.

Discusion
Los CP han demostrado mejorar tanto la dis-
nea como la calidad de vida relacionada con la

1137




Articulo original

salud en los pacientes con enfermedades res-
piratorias crénicas'®. Por consiguiente, conocer
el manejo de los CP en los pacientes con EPI
es fundamental. El estudio tiene tres hallazgos
principales con respecto al abordaje de los CP
por neumondlogos en estos pacientes en Argen-
tina. Primero, existe una falta de acceso a los CP

Figura 1 | Mapa de la Argentina con la cantidad de encuestados
por provincia. Distribucion de los 101 encuestados
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y la derivacién suele ser tardia. Segundo, hay un
déficit en la formacién médica en CP. Tercero,
el manejo de la informacién para una participa-
cién activa de pacientes y familia, y la planifica-
cién al final de la vida es limitado.

Se report6é que menos de la mitad de los pro-
fesionales contaban con CP, tanto domiciliarios
como hospitalarios. La falta de acceso de los
pacientes a los CP coincide con los hallazgos de
otros estudios'™®3. Sin embargo, la accesibilidad
a CP en nuestro pais fue menor a la informada
en Espana, 73% y 88%, para equipos hospitala-
rios y domiciliarios respectivamente®. En otro
estudio, una encuesta por internet a pacientes
con EPI y profesionales de la salud de varios pai-
ses de Europa encontré que solo el 29% confirmé
tener acceso a CP*. La dificultad de acceso a los
CP es comun en Latinoamérica, segin el Atlas
de CP de la regiodn, solo el 7% de los pacientes
que necesitaban estos servicios los recibian?®.
El principal déficit en la provisién de servicios
de CP en Argentina se presenta en el ambito no
hospitalario, donde la tasa de recursos por mi-
116n de habitantes es considerablemente menor
en comparacién con los servicios hospitalarios?®.

Regular el acceso a los CP mediante protoco-
los o guias de atencién clinica puede contribuir
a mejorar la calidad, eficiencia y equidad en la
prestaciéon de estos servicios. No obstante, en
acuerdo con los hallazgos previamente descri-
tos®, la mayoria de los encuestados no disponian
de protocolos de CP y solo en la minoria de los
casos intervino un especialista en esta area.

Se recomienda que los CP sean brindados por
un equipo multidisciplinario, que incluya en-
fermeras, trabajadores sociales, farmacéuticos,
psicélogos, psiquiatras, fisioterapeutas, médicos
especialistas en CP y terapeutas ocupacionales
entre otros®. Sin embargo, este estudio revela
que solo en el 47.6% de los casos el equipo de

Tabla 2 | Caracteristicas de los neumondlogos segtin su formacién en cuidados paliativos

Variable

(N=46)

Con formacion en CP

Sexo masculino, n (%)
Edad anos, mediana (RIQ)
Experiencia laboral, afios mediana (RIQ)

CP: cuidados paliativos, RIQ: rango intercuartil
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16 (35)
43 (19)
15 (21)

Sin formacion en CP  Valor de p
(N = 55)
27 (49) 0.15
45 (10) 0.41
14 (14) 0.12
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Tabla 3 | Derivacién a equipo de cuidados paliativos: etapa de la enfermedad y sintomas

Variable N (%)

Momento de derivacion a cuidados paliativos
Etapa inicial de la enfermedad
Etapa intermedia de la enfermedad
Etapa final de la enfermedad

Principal sintoma que motiva la derivaciéon
Disnea
Dolor
Ansiedad/depresion
Pérdida de peso
Tos

5 (5.0)
40 (39.6)
56(55.4)

72 (71.3)
10 (9.9)

13 (12.9)
1(1.0)

5 (5.0)

Tabla 4 | Tratamiento utilizado para el control de sintomas en pacientes con enfermedad

pulmonar intersticial

Pregunta N (%)

¢Cual es su farmaco de eleccién para el
tratamiento sintomatico de la tos?

Codeina

Dextrometorfano

Lidocaina

Butamirato

Combinacién

Otro

¢Qué tratamiento indica para la disnea?
Oxigenoterapia
Opioides
Rehabilitacién pulmonar
Adecuacion del estilo de vida
Soporte psicolégico
Ventilacion no invasiva
Benzodiacepinas

¢Coémo evalla la gravedad de la disnea?
Cuestionario especifico de disnea
Cuestionario de calidad de vida
Ambos
Ninguno

CP se encargaba de proporcionar dicha atencién.
Esta situacién se ha observado también en Es-
pana donde una encuesta realizada a neumo-
noélogos encontré que solo el 23% derivé a los
pacientes con un equipo de CP2. En una revision
sistematica, la frecuencia del envio a especialis-
tas en CP oscilé del 0% al 38%%Y.
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58 (57.4)
15 (14.9)
1(1)
2(2)
21 (20.8)
4(4)

90 (89.1)
76 (75.2)
75 (74.3)
52 (51.5)
49(48.5)
15(14.9)
7(6.9)

21 (20.8)
4 (4)
58 (57.4)
18 (17.8)

En este estudio se observé que mas de la mi-
tad de los encuestados remiten a CP en una fase
avanzada de la enfermedad, lo que conlleva en
la no atencién de algin sufrimiento innecesa-
rio tanto para el paciente como para su entorno
afectivo. Esta problematica suele ser frecuente
a nivel mundial. Un estudio realizado en multi-
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Tabla 5 | Preguntas sobre la planificacion del final de la vida |

Manejo de cuidados paliativos en enfermedad pulmonar intersticial

¢Consensua con sus pacientes la adecuacién de esfuerzos
terapéuticos en la fase final de la enfermedad?

Siempre

Frecuentemente

Raramente

Delego6 al equipo de cuidados paliativos

38 (37.6)
52 (51.5)
8(7.9)
313

¢{Recomienda a sus pacientes realizar directivas anticipadas?

Siempre
Frecuentemente
Raramente
Nunca

¢Consensua con sus pacientes el lugar de fallecimiento?
Siempre
Frecuentemente
Raramente
Nunca
Deleg6 esta tarea al equipo de cuidados paliativos

ples paises europeos demostrd que los profesio-
nales de la salud suelen derivar a CP a pacientes
con FPI en etapas avanzadas y un quinto de ellos
lo hace en la etapa final de la enfermedad®*. En
forma similar, una encuesta realizada en EE. UU.
encontr6 que solo el 2% de los médicos remitié
a los pacientes en la etapa inicial de la enferme-
dad*. Multiples factores pueden contribuir a la
derivacién tardia a CP: el curso impredecible de
las enfermedades respiratorias crénicas, las opi-
niones personales sobre los CP, el sub-recono-
cimiento de sintomas y preocupaciones del pa-
ciente y de su entorno, y la falta de pesquisa de
las necesidades paliativas multidimensionales?®.
AUn en la actualidad, es frecuente que tanto los
profesionales de la salud como los pacientes y
la poblacién en general, tengan una percepcién
errénea del alcance de los CP, lo que conlleva a
limitar su aporte a la etapa final de la vida®. Aun-
que existe evidencia limitada sobre el momento
6ptimo para el envio a CP a los pacientes con
EPI, se recomienda hacerlo de forma precoz®.
Un programa de CP tempranos (al momento del
diagnéstico) en pacientes con FPI redujo tanto
la tasa de mortalidad en entornos hospitalarios,
favoreciendo el fallecimiento en hospicios o en
domicilio, como el numero de visitas médicas no
planificadas?®.
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32(31.7)

43 (42.6)

22 (21.8)
4(4)

18 (17.8)
32 (31.7)
28 (27.7)
12 (11.9)
11 (10.9)

Aunque la mayoria de los médicos conside-
ran importante los CP, més de la mitad no reci-
bi6 formacién en esta especialidad. Esta falta de
conocimientos es frecuente en Latinoamérica,
donde los programas de entrenamiento en CP
son limitados™. Adema3s, estos resultados estan
en concordancia con las encuestas realizadas a
neumonoélogos por parte de Sociedad India de
Térax y la Sociedad Espaiola de Neumologia y
Cirugia Toracica. En la encuesta de India, el 90%
de los profesionales consideraban relevante los
CP pero solo el 42% habia recibido entrenamien-
to en ellos®. A su vez, en la encuesta de Espana,
el 98% manifesto interés por los CP pero solo el
46% habia recibido formacién en esta area®.

La mayoria de los encuestados afirmé que li-
mité el uso de benzodiacepinas y opioides por
el riesgo de complicaciones respiratorias. Usual-
mente, los médicos suelen evitar prescribir estos
farmacos por temor a la depresién del sistema
respiratorio®®. En una cohorte de Suiza solo
el 12% y 15% de los pacientes con EPI avanza-
da recibieron benzodiacepinas y opioides, res-
pectivamente?!. Sin embargo, los opioides y las
benzodiacepinas en dosis bajas han demostrado
ser seguras en pacientes con EPI avanzada y ser
efectivos en el tratamiento de la disnea y la an-
siedad*>?.
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Se destacan dos hallazgos importantes con
respecto al manejo de la informacién. Uno de
ellos fue que un 73% de los médicos encuesta-
dos dialogd sobre el pronéstico de la enferme-
dad con los pacientes con FPI al momento del
diagnéstico. Una encuesta a médicos especialis-
tas en EPI de Canadd y varios paises de Europa
reporté resultados similares, mostrando que el
69% de ellos explicé la gravedad del prondstico
al momento del diagnéstico?. El otro hallazgo,
fue que mas de un tercio de los encuestados li-
mité informacién por pedido de familiares, esta
situacién se conoce como el “pacto de silencio”
y ha sido previamente descrita®. El deseo de la
familia de restringir las malas noticias para pro-
teger la salud mental del enfermo no justifica
la negativa a informar a quienes lo soliciten. El
pacto de silencio tiene consecuencias negati-
vas para el paciente, la familia y el personal de
salud®?®. Ademads, una encuesta a pacientes con
cancer avanzado de varios paises de Latinoamé-
rica, demostrd que la gran mayoria preferia un
proceso de toma de decisiones compartido o ac-
tivo y queria informacién sobre su diagnéstico
y prondstico?. Estos hallazgos subrayan la im-
portancia de una comunicacién abierta y trans-
parente en el manejo de la informacién médica
con el paciente y sus cuidadores.

La planificacién anticipada de cuidados es un
componente fundamental de los CP, e incluye
entre otros las directivas anticipadas, la adecua-
cién del esfuerzo terapéutico y la eleccion del
lugar de fallecimiento. En un estudio observa-
cional de base poblacional en Inglaterra, el 70%
de los pacientes con EPI fallecieron en el hos-
pital®. En otro estudio realizado en EE. UU, la
mayoria de los pacientes fallecié en el hospital y
solo una minoria habia recibido evaluacién por
equipo de CP%. En concordancia con la situacién
en otros paises mencionada previamente, el 40%
de los encuestados no discute con sus pacien-
tes y familiares el lugar de fallecimiento y el
26% no dialoga sobre las directivas anticipadas.
Al no poder discutir este aspecto, los pacientes
no pueden elegir el lugar de fallecimiento segin
sus preferencias y pueden ser sometidos a estu-
dios o procedimientos innecesarios. Usualmen-
te, la mayoria prefiere fallecer en su domicilio?.
La planificacién anticipada del cuidado se ha
asociado a un mayor porcentaje de aquellos que
mueren en domicilio?.
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Articulo original

Mas de la mitad de los encuestados descono-
ce que existe una ley nacional de CP N° 27 678,
sancionada en julio de 2022 en la Argentina?,
probablemente debido a su reciente implemen-
tacion y falta de difusion. Es primordial la difu-
sién de ésta entre los profesionales de la salud,
puesto que establece el marco regulatorio para
la atencién integral y el acceso a los CP para pa-
cientes con enfermedades avanzadas o termi-
nales, asi como para sus familias. Se necesitan
recursos humanos y de infraestructura para que
pueda ser implementada.

El estudio cuenta con varias fortalezas que
merecen ser mencionadas. Primero, segiin nues-
tra busqueda bibliografica, es el primer estudio
en Argentina que evalué el manejo de los CP en
pacientes con EPI. Segundo, el 83% de las pro-
vincias argentinas estuvieron representadas
entre los encuestados, lo que contribuye a una
muestra representativa a nivel nacional. Tercero,
permitié realizar un diagnéstico de situacién e
identificar deficiencias en la formacién médica
en CP y las limitaciones en el acceso a los mis-
mos.

El estudio presenta limitaciones que deben
tenerse en cuenta al interpretar los resultados.
Primero, la tasa de no respuesta de la encuesta
fue elevada. Esto puede limitar la representati-
vidad de la muestra y aumentar la probabilidad
de presentar el sesgo de no respuesta. Es posi-
ble que los médicos mdés interesados en los CP
sean mas propensos a responder a la encuesta
que aquellos menos interesados. Sin embargo,
las encuestas enviadas por correo electrénico
suelen tener una alta tasa de no respuesta, des-
conociéndose qué valor de ella es aceptable®.
Ademads, una encuesta de CP realizada a mé-
dicos de Espana y otra en India que utilizaron
esta modalidad, tuvieron una tasa de respuesta
similar : 4.9% y 7.2%, respectivamente®!®. Se-
gundo, no se utilizé una encuesta validada al
ser un estudio exploratorio de un area especi-
fica de la neumonologia. Por dltimo, existe un
posible sesgo de seleccién al invitarse a partici-
par solamente a médicos de la Asociacién Ar-
gentina de Medicina Respiratoria, excluyéndo-
se neumondlogos no afiliados a esta sociedad,
quienes podrian tener perspectivas diferentes
sobre los CP. Por lo tanto, los datos de este cues-
tionario pueden no reflejar una perspectiva glo-
bal sobre el tema.

1141



https://paperpile.com/c/qBKiSs/oTgyO
https://paperpile.com/c/qBKiSs/Z6bG
https://paperpile.com/c/qBKiSs/Z6bG
https://paperpile.com/c/qBKiSs/U7It
https://paperpile.com/c/qBKiSs/NN6Lo
https://paperpile.com/c/qBKiSs/dMqFK
https://paperpile.com/c/qBKiSs/IxoVZ
https://paperpile.com/c/qBKiSs/8oFPZ
https://paperpile.com/c/qBKiSs/zSRJ0
https://paperpile.com/c/qBKiSs/IWPx7
https://paperpile.com/c/qBKiSs/F31C+pzwiM
https://paperpile.com/c/qBKiSs/F31C+pzwiM

Articulo original

Los CP son parte fundamental para un manejo
integral de los pacientes con EPIL Los resultados
sugieren que se requiere ampliar y difundir mas
la capacitacién en esta materia y facilitar el ac-
ceso a equipos multidisciplinarios de CP. Se de-
ben desarrollar dispositivos de capacitacién para
la adquisiciéon de conocimientos y herramientas
de atencién paliativa tanto en el pre como en el
posgrado. La educacién transversal en CP pro-
picia el abordaje integral de estos pacientes en
todos los escenarios y su adecuado y oportuno
seguimiento conjunto con CP especializados. Se
deberia facilitar el acceso a equipos multidiscipli-
narios de CP, promoviendo la colaboracién entre
neumondlogos y paliativistas, e integrar a estos
ultimos a los equipos multidisciplinarios de EPL
Se necesitan estudios de implementacién en CP
y planificacién anticipada de cuidados. Seria va-
lioso difundir los alcances de la ley nacional N° 27
678 entre los profesionales de la salud.
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En conclusién, aunque la mayoria de los mé-
dicos consideran importante los CP, existen de-
ficiencias en el acceso a ellos, asi como en el
conocimiento sobre los mismos, y una falta de
trabajo multidisciplinario con el equipo de CP.
Es fundamental, trabajar sobre estos aspectos
para mejorar la calidad de vida de los pacientes
con EPL
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Articulo original

Material suplementario

Encuesta adaptada

1-¢Fecha de nacimiento?

2- Género. Masculino; Femenino.

3- Provincia donde trabaja.

4- Ciudad donde trabaja.

5- Tipo de establecimiento donde trabaja:

Hospital Universitario

Hospital de alta complejidad de tercer Nivel

Hospital Publico

Hospital Privado

Hospital Publico y Privado

Atencién Primaria

Otro

6- Aios de experiencia laboral.

7- Tipo de dedicacion en EPID:

Actividad Asistencial focalizada en EPI

Neumonologo con interés en EPI

Sin dedicacion particular en EPI

8- Cantidad de consultas a pacientes con EPI que atiende
al mes:

<5

5-10

11-15

>15

9- ¢Cuenta con un Equipo Multidisciplinario de EPI? Si;
No.

10- ;Tiene interés en los CP en EPI? Si;No.

11- {Ha recibido formacion teédrica o practica en CP? Si;
No.

12- ;Ha recibido formacion especifica de CP en EPI?
Si;No.

13- En su lugar de trabajo ;existe un protocolo de CP en
pacientes respiratorios crénicos? Si; No;Desconoce.

14- ;En el protocolo intervino un especialista en CP? Si;
No; Desconoce.

15- En sus pacientes con EPI ;quién se encarga de los CP?
Neumonologia

Equipo de Cuidados Paliativos

Clinico

Otro

16- ¢ Tiene acceso a un equipo de CP hospitalario? Si; No.
17- ¢(Tiene acceso a un equipo de CP domiciliario? Si; No.
18- Este equipo de CP es:

Centrado basicamente en pacientes oncolégicos.
Centrado en pacientes respiratorios.

Especifico de EPI

Enfermedad Terminal sin especificaciones
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19- El equipo de CP con el que colabora habitualmente
esta formado por:

Médica/o

Enfermera/o

Trabajador/a Social

Psicéloga/o

Anestesista

Psiquiatria

Kinesiologo/a

No sabe

20- ;Cuando se realiza la derivacion a CP?

En la etapa inicial de la enfermedad

En la etapa intermedia de la enfermedad

En la etapa final de la enfermedad

21- ;Cudl es el principal motivo de derivacion?
Control de sintomas

Final de la vida

Ambos

Otro

22 - ;Cual es el principal sintoma que motiva la
derivaciéon?

Disnea

Dolor

Secreciones respiratorias

Ansiedad/depresion

Pérdida de Peso

Tos

23- Respecto al alivio de la disnea, ;como evalia la
respuesta al tratamiento?

Cuestionario de disnea

Cuestionario de calidad de vida

Ambos

Ninguno

24 ;Qué tratamiento indica para la disnea?
Medidas de soporte psicolégico

Opioides

Benzodiacepinas

Corticoides

Oxigenoterapia

Adecuacion del estilo de vida

Ventilacidon no invasiva

Rehabilitacion pulmonar

25 ;Trata de evitar indicar benzodiacepinas y/o opioides
por el riesgo de complicaciones respiratorias? Si; No.
26- Respecto a los opioides, ;qué via de administracion

utiliza?

MEDICINA (Buenos Aires) 2024; 84: 1134-1145
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Oral

Transdérmica

Subcutanea

Inhalada

Endovenosa

27- Respecto al tratamiento de la tos, ;qué indica?
Medidas posturales

Kinesiologia respiratoria

Correcta Humidificacion del Aire

Farmacos supresores de la tos

28- Respecto al tratamiento farmacolégico de la tos.
¢Cual es su tratamiento de eleccion?

Codeina

Dextrometorfano

Lidocaina

Combinacion

Butamirato

Otro

29- Cuando el paciente comienza el seguimiento con
CP, ;cual es su conducta en relaciéon al tratamiento
antifibrético?

Lo suspende

Baja la dosis

Continta sin modificaciones

30- ;Conversa con sus pacientes sobre el final de la vida?
Si

No

No, porque se lo deja al equipo de paliativos

31- ;Limita su informacion al paciente cuando la familia
se lo solicita?

Siempre

Frecuentemente

Raramente

Nunca

32- En el caso de la fibrosis pulmonar idiopatica, ¢suele
informar a sus pacientes sobre el pronéstico de la
enfermedad?

Si, en el momento del diagnostico

Si, cuando la enfermedad progresa

Si, pero solo en la fase final de la enfermedad

No, solo a la familia

MEDICINA (Buenos Aires) 2024: 84: 1134-1145
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No, ni al paciente ni a la familia.

33- ;Consensua con sus pacientes la limitacion de
esfuerzos terapéuticos en la fase final de la enfermedad?
Siempre

Frecuentemente

Raramente

Nunca

No, porque lo hace el equipo de paliativos

34- ;Recomienda a sus pacientes realizar directivas
anticipadas?

Siempre

Frecuentemente

Raramente

Nunca

35-;Consensua con sus pacientes el lugar de
fallecimiento?

Siempre

Frecuentemente

Raramente

Nunca

No, porque delegé esta labor en el equipo de cuidados
36- Respecto a la sedacion paliativa, ;qué terapia
farmacologica utiliza como primer escalén?
Benzodiacepinas

Propofol

Opioides

No lo manejo

37-¢Cuan importante es para usted que un paciente con
EPI reciba CP?

Nada importante

Algo importante

Bastante importante

Primordial

No sé

38- ;Cuan importante es para usted trabajar en conjunto
con profesionales de CP?

Nada importante

Algo importante

Bastante importante

Primordial

No sé
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