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Resumen

Introduccidn: los cuidados paliativos (CP) han incluido en su abordaje patologias no oncoldgicas, sin embargo los cri-
terios de inclusion de pacientes con enfermedades neuroldgicas avanzadas es atn un desafio.

Objetivo: conocer la percepcion de los neurologos, residentes y posgrados sobre los CP

Método: se aplico una encuesta en linea, ad hoc. Se explord la percepcion del profesional en cuatro areas: experiencia
de trabajo conjunto, enfermedades neuroldgicas pasibles de CP, criterios de derivacion y autopercepcion de la formacion
en CP

Resultados: se obtuvieron 60 respuestas, 73% de los neur6logos tenian mas de 5 anos de ejercicio. El 83% de los en-
cuestados refiri6 haber compartido pacientes con profesionales de CP, el 87% afirmd que su experiencia fue positiva o
muy positiva. El 53% considero que la esclerosis lateral amiotrofica siempre debe recibir CP y alrededor de 80% evalud
la derivacion de otras enfermedades so6lo en etapas avanzadas. El principal criterio de derivacion evocado fue la toma
de decisiones anticipadas (66%), independientemente de los afos de ejercicio. En relacion a la autopercepcion de la
capacitacion en el manejo del paciente con enfermedad neuroldgica avanzada al final de la vida, el 62% se percibié muy
capacitado o aceptablemente capacitado.

Conclusidn: en esta primera aproximacion de la perspectiva de los neurdlogos del Uruguay con respecto a los CP, se
destaca la necesidad de desarrollar guias de derivacion y estrategias de trabajo conjunto para la asistencia integral de
pacientes con enfermedades neuroldgicas pasibles de ser beneficiados por el enfoque de cuidados paliativos.
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Introduccion

Los cuidados paliativos (CP) son un enfoque para me-
jorar la calidad de vida de pacientes y familias que
enfrentan los problemas asociados con enfermedades
potencialmente mortales. Incluyen la prevencion y el
alivio del sufrimiento mediante la identificacion tem-
prana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros pro-
blemas fisicos, psicosociales y espirituales®.

Las patologias oncoldgicas fueron las primeras que
aplicaron el enfoque paliativo. Sin embargo en los ulti-
mos afos se ha aplicado este enfoque a otras enferme-
dades, en especial las neuroldgicas. En 1996 una revi-
sién realizada por el Comité de Etica y Humanidades
de la Academia Americana de Neurologia manifesto
la necesidad de que los neurélogos aplicaran los prin-
cipios de la medicina paliativa para el manejo de sus
pacientes con enfermedades avanzadas®. Los trabajos
publicados sobre CP y neurologia en Estados Unidos y
Europa han establecido consensos sobre los beneficios
del trabajo conjunto y la importancia de formar al neu-
rélogo en el abordaje de los pacientes que requieren CP
de baja complejidad®.

En Uruguay los CP se desarrollaron de forma tem-
prana con respecto a América Latina. En 2013 se cre6
el Plan Nacional de Cuidados Paliativos en el marco
del Sistema Nacional Integrado de Salud del Ministerio
de Salud Publica, cuyo principal objetivo fue extender
la cobertura de CP a toda la poblacion. En este plan
se incluy6 un capitulo para la inclusion de los CP no
oncologicos, en el que se describen las patologias que
se pueden beneficiar de la atencion paliativa en etapas
avanzadas, entre las que se mencionan la esclerosis la-
teral amiotrofica (ELA), la esclerosis multiple (EM) y
la enfermedad de Parkinson (EP), entre otras®.

La Unidad Docente Asistencial de Cuidados Palia-
tivos (UCP) del hospital universitario ha presentado
desde su inicio en 2014 un marcado interés en el abor-
daje de estas enfermedades, trabajando en conjunto con
el Instituto de Neurologia de ese centro. En un primer
analisis de los resultados en un reporte de 4 afios (2014-
2019) se evidencioé que de un total de 1.206 pacientes
asistidos, 120 pacientes (10%) presentaban patologia
no-oncologica. De este grupo 48 pacientes (40%) fue-
ron neurolégicos. Estas cifras coinciden con datos na-
cionales.

En la practica clinica diaria, hemos constatado difi-
cultades en los equipos de salud para identificar nece-
sidades de CP en los pacientes con patologias cronicas
avanzadas. En el caso de los pacientes con enfermeda-
des neurolégicas avanzadas y sus familiares o cuidado-
res, se reconocen como problemas clinicos principales
a abordar: dificultades en la comunicacién y toma de
decisiones, sintomas complejos que afectan distintas
areas (alimentacion, deambulacion, afectacion cogni-
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tiva, entre otras), alta demanda de cuidados y agota-
miento de cuidadores primarios, asi como dependencia
e incertidumbre sobre los posibles cursos evolutivos de
las distintas enfermedades®.

En América Latina no hay trabajos publicados so-
bre estos aspectos.

El presente estudio se enmarca en una iniciativa
global que tiene como objetivo crear pautas de iden-
tificacion, derivacioén y seguimiento de pacientes con
enfermedades neurologicas avanzadas que favorezcan
el abordaje paliativo. En esta comunicacion se presen-
tan los resultados de la primera fase, cuyo objetivo fue
explorar el conocimiento y la percepcion de los neurd-
logos, residentes y posgrados de la especialidad sobre
aspectos generales de los CP, las indicaciones de de-
rivacion en el paciente neuroldgico y la eventual ex-
periencia en la interaccion con equipos especializados
en CP.

Material y método

Se trata de un estudio transversal, consistente en la apli-
cacion de una encuesta autoadministrada a los médicos
neurdlogos o en formacion en neurologia en Uruguay.

La muestra incluy6 a los neurdlogos integrantes de
la Sociedad de Neurologia del Uruguay, y a los resi-
dentes y posgrados de la especialidad. Para alcanzar la
poblacion objetivo se contd con la lista de asociados
de dicha Sociedad, y se distribuyo6 la encuesta entre los
socios a través de mensajeria instantanea por celular y
correo electronico.

Se aplico en agosto de 2018 y se enviaron dos re-
cordatorios en el mes siguiente para incentivar la par-
ticipacion. Fue respondida de forma voluntaria y ano-
nima, previa lectura del formulario de consentimiento
informado.

La encuesta ad hoc fue disefiada por el grupo in-
vestigador dado que no existian cuestionarios similares
validados. Consistié en 10 preguntas de autollenado y
se realizo a través de la plataforma de encuestas en li-
nea Survey Monkey.

Se evaluaron las siguientes areas de interés:

1. Datos sociodemograficos y laborales: género, ambi-
to laboral, etapa de formacion y/o tiempo de ejerci-
cio de la neurologia (preguntas 1 a 4).

2. Experiencia de trabajo colaborativo con equipos es-
pecializados de CP y su valoracion (preguntas 5 a 7).

3. Enfermedades neuroldgicas consideradas pasibles
de CP (pregunta 8).

4. Criterios para la derivacion en funcion de seis enun-
ciados relevantes: desgaste emocional de los pro-
fesionales; sintomas multiples de dificil manejo;
ausencia de tratamientos que mejoren la sobrevi-
da; agravamiento con riesgo de muerte; dificultad
en el manejo de situaciones de enfermedad para el
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Figura 1. Etapa de derivacion a cuidados paliativos en diferentes enfermedades neurolégicas, segun las respuestas
de médicos con formacién en neurologfa en Uruguay (Uruguay, 2018).

paciente y la familia; planificacion anticipada en la
toma de decisiones (pregunta 9).

5. Autopercepcion sobre la capacitacion para la aten-
cion de pacientes al final de la vida (pregunta 10),
incluyendo la diferenciacion en tres categorias: muy
capacitado, aceptablemente capacitado, poco capa-
citado. Para el analisis estadistico se dicotomiz6 la
variable en “capacitado”, fusionando las categorias
“muy” y “aceptablemente capacitado”, y “poco ca-
pacitado”.

Para el procesamiento estadistico, se utilizaron es-
tadisticas descriptivas (frecuencia absoluta y relativa
para las variables categoricas). Para conocer si exis-
tian diferencias en la frecuencia de las respuestas en
funcion de las categorias predeterminadas de anos de
ejercicio de la especialidad o de procedencia, se utilizd
la prueba de x* (0=0.05) y riesgo relativo.

Resultados

La encuesta se envid a 125 personas. Se obtuvieron 60
respuestas de las cuales 44 (73%) correspondian a neu-
rélogos con mas de 5 afios de ejercicio en la especiali-
dad; en el 27% restante (n=16) se incluyen neurélogos
con menos de 5 afos de experiencia, estudiantes de
posgrado de neurologia y residentes.

El 43% (n=26) de los participantes ejercia la espe-
cialidad en Montevideo, el 25% (n=15) en el interior
del pais, y el 32% (n=19) trabaja tanto en la capital
como en el interior del pais.

Con respecto a la experiencia previa en CP, el 83%
(n=50) de los encuestados reportd que tuvo oportuni-
dad de compartir pacientes con profesionales de CP y

de éstos el 87% (n=46) considerd que su experiencia
fue positiva o muy positiva.

Treinta y tres encuestados (55%) expresaron que
no derivarian un paciente a CP. El 51.5% (n=17) no
lo haria por no contar con una unidad especializada en
CP en su institucion de salud; el 15% (n=5) por des-
conocer el alcance de los CP; 15% (n=5) por preferir
asistir ellos mismos al paciente hasta el final de vida,
9% (n=3) por referir que la familia se asusta frente a la
palabra “paliativos”. Motivos menos frecuentes fueron:
sentirse poco preparados para hacer la derivacion, sen-
tir que no siempre se funciona de manera coordinada en
las instituciones o en los equipos y no estar de acuerdo
con farmacos y vias de administracion que se utilizan
en medicina paliativa.

Los neurdlogos procedentes del interior del pais
tuvieron menos probabilidad de compartir pacientes
con equipos de cuidados paliativos que aquellos que se
desempenan en Montevideo (RR 0,94; IC 95% 0,714-
1,257), si bien esta relacion no alcanzé una asociacion
estadisticamente significativa (X?; p=0,69).

En cuanto a la tercera area de interés, definida como
las enfermedades pasibles de derivacion a CP, el 53%
(n=32) consider6 que la ELA siempre debia recibir CP.
Para el resto de las enfermedades neuroldgicas inclui-
das dentro de las opciones presentadas (demencia, es-
clerosis multiple, Parkinson, ACV, tumores, miopatias),
la mayoria (73%-88%) consider6 oportuna la consulta
con CP sdlo en etapas avanzadas (figura 1).

En cuanto a los criterios propuestos para la deriva-
cion a CP, el apoyo para la toma de decisiones antici-
pada fue el mas frecuentemente seleccionado por los
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Figura 2. Distribucion de criterios de derivacion de pacientes neurolégicos a cuidados paliativos por médicos con
formacion en neurologia, segun anos de experiencia profesional (Uruguay, 2018)

neurologos (66%), independientemente de los afios
de ejercicio. No hubo diferencia estadisticamente sig-
nificativa en los motivos de derivacion comparando
neurdlogos jovenes con aquellos mas experientes (x?;
p=0,63) (figura 2).

En relacion a la autopercepcion de la capacitacion
en el manejo del paciente con enfermedad neurologica
avanzada al final de la vida, 62% (n=37) se perciben
muy capacitados o aceptablemente capacitados (figura
3). No hubo diferencias estadisticamente significativas
en la percepcion de capacitacion en funcion del tiempo
de experiencia profesional (X?; p=0,73).

Cuando agrupamos la autopercepcion de la capa-
citacion en capacitados (aceptablemente y muy capa-
citados) y poco capacitados, se mantiene la falta de
diferencia estadisticamente significativa entre quie-
nes tienen mas o menos experiencia profesional (X2
p=0,44). Aun sin alcanzar significacion estadistica, esta
agrupacion nos permite establecer que la probabilidad
de los neurélogos con mas de 5 afios de experiencia
de autopercibirse capacitados para asistir pacientes al
final de la vida es mayor que los que tienen menos de 5
afios de ejercicio de la especialidad (RR 1,208; IC 95%
0,718-2,034).

Discusion

La construcciéon de un sistema de CP eficiente y con
acceso universal requiere la convergencia de todos los
actores involucrados, incluyendo profesionales de di-
ferentes areas de la salud e instituciones de asistencia
médica, en el marco de politicas sanitarias bien defini-
das. En los ultimos afios ha habido avances claros en

la asistencia de CP a pacientes con patologias oncold-
gicas, con variado nivel de cobertura en otras areas de
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la medicina, incluyendo la neurologia. En particular,
la aplicacion de los objetivos y procedimientos palia-
tivos en neurologia deben tener en cuenta las caracte-
risticas especificas de estas enfermedades en cuanto a
la complejidad y variabilidad de los sintomas, el curso
clinico, la discapacidad y el pronostico. Las variadas
trayectorias de las enfermedades neuroldgicas cronicas
nos desafian a la hora de establecer recomendaciones
generales para esta poblacion®©,

En este trabajo abordamos la perspectiva de los
neurdlogos sobre CP a través de un cuestionario en li-
nea con opciones preestablecidas sobre diferentes areas
de interés. La tasa de respuesta observada, si bien es
relativamente baja (48%), es similar a la obtenida en
estudios semejantes en otros paises”. Por otra parte,
siendo una comunidad profesional pequefia en nuestro
pais, la estrategia asegurd una amplia cobertura de con-
vocatoria, reclutandose por lo tanto la opinién de casi
la mitad de todos los profesionales en ejercicio o en
formacion. El método utilizado para aplicar la encuesta
de autollenado no presencial pudo haber influido en la
tasa de respuestas, pero permitio extender la cobertura
a todo el pais en forma homogénea. Por otra parte, esta
estrategia priorizé el anonimato, y se considero crucial
asegurar la mayor libertad posible para las respuestas,
en un tema que incluye preguntas sensibles.

Destacamos como fortaleza que la mayoria de las
respuestas provinieron de neurélogos experientes (con
mas de 5 afos de ejercicio de la profesion) pero tam-
bién diversa en cuanto a género y lugar de trabajo, lo
cual pensamos contribuye a la representatividad de los
neurdlogos del pais.

En general los estudios que exploran la percepcion
de los profesionales de la salud son disefiados con en-
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Figura 3. Autopercepcion de capacitacion para asistir al paciente al final de la vida por médicos con formacion en
neurologfa seglin anos de experiencia profesional (Uruguay, 2018).

cuestas abiertas. Considerando el tamafio de la mues-
tra, y para estimular la participacion formulamos una
encuesta ad hoc con preguntas cerradas. Pensamos que
este disefio favorecio el porcentaje de respuestas obte-
nidas, pero pudo ser una limitante en la calidad de la
informacion recabada.

El alto porcentaje de especialistas que refirié haber
compartido pacientes con profesionales de CP fue ma-
yor al esperado en funcion de la baja frecuencia de pa-
cientes con enfermedades neuroldgicas que se asisten
en los programas de CP, particularmente a la fecha de
la encuesta.

Por otra parte, un sesgo de seleccion puede estar
influyendo en estos resultados, ya que la mitad de la
poblacién objetivo no contestd la encuesta, aunque es
dificil inferir que los neur6logos que no respondieron la
misma no cuentan con experiencia de trabajo conjunto
con paliativistas o desconocen el abordaje de los CP.

Por otra parte, se reconoce que la mayoria de los
profesionales que compartieron pacientes con unidades
de CP consideran su experiencia como positiva 0 muy
positiva, aspecto que también podria estar vinculado a
un sesgo de seleccion.

La toma de decisiones anticipada, la dificultad en
el manejo de la enfermedad para el paciente y la fami-
lia, asi como la ausencia de tratamientos que mejoren
la sobrevida fueron considerados como los criterios de
derivacion a CP. Este tltimo criterio pensamos influye
en la seleccion de la ELA y demencias como patologias
mas frecuentemente derivadas a CP. Por otra parte, la
existencia de pautas internacionales de derivacion tem-
prana para la ELA es sin duda un factor adicional en la

derivacion mas precoz®.

Aun asi, un grupo importante de profesionales
consider6 la derivacion en etapas avanzadas. No hay
guias consensuadas de derivacion para otras patologias
neurologicas, por lo que muchas veces estas pautas
se extrapolan, con adecuacidn y resultados variables.
Nuestra encuesta reveld que los neurdlogos en nuestro
medio consideran la derivacion de la mayoria de las en-
fermedades neuroldgicas pasibles de CP so6lo en etapas
avanzadas, lo que implica un contacto tardio con los
equipos de CP.

La tendencia observada a una derivacion tardia en
diferentes contextos puede relacionarse con la larga tra-
dicion de la neurologia en asistencia a pacientes con
enfermedades cronicas, muchas veces asociadas a dis-
capacidad significativa. A este factor atribuimos la re-
lativamente elevada autopercepcion de capacitacion de
los neurdlogos para estas etapas de asistencia clinica,
particularmente (aunque sin significacion estadistica)
de aquellos con mas afios de experiencia profesional.

Siendo el paradigma de CP un aporte reciente en la
historia de las ciencias de la salud, la transicion a un
modelo de trabajo interdisciplinario y complementario
es un proceso que lleva su tiempo. No llama la aten-
cién, asi, que el desconocimiento sobre el alcance de
los CP aparece como otro factor de importancia para la
no derivacion. Esto nos exige revisar los contenidos cu-
rriculares de formacion de grado y posgrado, asi como
plantearnos el desafio de difundir y educar en CP a los
neurdlogos.

Destacamos la necesidad de una discusion mas pro-
funda e interdisciplinaria de los beneficios de la inter-
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vencion paliativa en un mayor espectro de situaciones
clinicas, y mas precoz. La experiencia internacional
coincide en este aspecto®.

Finalmente, los neur6logos identifican entre los
principales motivos para no derivar pacientes, la au-
sencia de unidades especializadas en CP. Segun datos
actuales del Ministerio de Salud Publica (MSP) la co-
bertura en la atencion de CP paso de 18% en 2013 a
59% en 2019 (con 85 Unidades de CP activas en todo
el pais), por lo que esperamos una resolucion de estas
barreras en un futuro proximo en nuestro pais.

Pese a las limitaciones metodologicas discutidas,
consideramos que este trabajo ofrece un aporte valioso
en un ambito donde no estan establecidos lazos forma-
les de trabajo conjunto.

Esta encuesta nos permitié una primera aproxima-
cion a la perspectiva de los neurélogos del Uruguay con
respecto a los CP. Estamos en una etapa inicial de abor-
daje integrado, los resultados nos alientan y nos plantean
nuevos desafios como ampliar la difusion y capacitacion
sobre CP en esta especialidad, asi como generar modelos
de atencion conjunta en enfermedad neurologica avan-
zada, integrando la perspectiva institucional, de actores
profesionales, pacientes y cuidadores.
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Abstract

Introduction: palliative care (PC) has included
non-oncologic conditions among its scope although in-
clusion criteria for patients with advanced neurological
diseases continues to be challenging.

Objective: to learn about the perception of neuro-
logists, residents and postgraduates on palliative care.

Method: an online, ad hoc survey was conducted.
The survey explored the perception of professional in
four areas: work experience in collaborative work, neu-
rological conditions that could qualify for PC, criteria
for referral and self-perception of palliative care trai-
ning.

Results: 60 replies were obtained. 73% of partici-
pants in the survey were neurologists with over 5 years
of practice. 83% of surveyed physicians stated they had
shared patients with PC professionals; 87% affirmed
their experience had been positive or very positive.
53% found amyotrophic lateral sclerosis must receive
PC in all cases and 80% considers the appropriateness
of referring patients with other conditions only in ad-
vanced stages of the disease. The main criteria for refe-
rral mentioned was the making of anticipated decisions

(66%), regardless of the years of practice. As to their
self-perception of training in the handling of patients
with advanced neurological disease at the end of life,
62% see themselves as very well prepared or satisfac-
torily prepared.

Conclusions: in this first approach to the perspec-
tive of neurologists in Uruguay on palliative care, we
stand out the need to create referral guidelines and stra-
tegies for collaborative work for the comprehensive
handling of patients with neurological conditions that
could qualify for benefiting from palliative care.

Resumo

Introdugao: os cuidados paliativos (CP) tém incluido
patologias ndo oncologicas na sua abordagem; no en-
tanto os critérios de inclusdo para doentes com doengas
neurologicas avangadas ainda sdo um desafio.
Objetivo: conhecer a percep¢do de neurologistas,
residentes e pos-graduandos de neurologia sobre os CP.
Método: foi aplicado um questionario online, ad
hoc. A percepgao do profissional foi explorada em qua-
tro areas: experiéncia de trabalho conjunto, doengas
neurologicas susceptiveis ao CP, critérios de encamin-
hamento e autopercepcdo da capacitagdo em CP.
Resultados: foram obtidas 60 respostas sendo 73%
neurologistas com mais de 5 anos de pratica. 83% dos
entrevistados relataram ter compartilhado pacientes
com profissionais de CP; 87% afirmam que sua expe-
riéncia foi positiva ou muito positiva. 53% considera-
ram que a Esclerose Lateral Amiotrofica deve sempre
receber CP e cerca de 80% avaliaram o encaminhamen-
to de outras doengas apenas em estagios avancados. O
principal critério de encaminhamento evocado foi a
tomada de decisdo precoce (66%), independentemen-
te dos anos de pratica. Em relag@o a autopercepcdo de
capacitacdo no manejo de pacientes com doenga neuro-
logica avangada na fase final da vida, 62% percebem-se
altamente capacitados ou com treinamento aceitavel.
Conclusiio: nesta primeira aproximagdo a pers-
pectiva dos neurologistas uruguaios sobre os CP, des-
taca-se a necessidade de desenvolver guias de enca-
minhamento e estratégias de trabalho conjunto para o
atendimento integral de pacientes com doengas neu-
rologicas que possam se beneficiar da abordagem de
cuidados paliativos.
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