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Resumen

Introduccion: la pandemia por COVID-19 provocd el trabajo multidisciplinario de
diversas ramas de la salud para el beneficio de las instituciones, trabajadores sanitarios,
pacientes y sus familias. Ademas, a nivel mundial se evidenci6 el trabajo conjunto de
investigadores y prestadores de servicios a través de publicaciones, reflexiones y
evidencias sobre los avances para frenar la pandemia. Objetivos: este articulo busca
presentar el trabajo realizado por la Asociacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos
(ASECUP) como aporte al Comité de Operaciones de Emergencia y al Ministerio de
Salud Publica del Ecuador para la elaboracion de una guia de recomendaciones de
Cuidados Paliativos en la pandemia por SARS-CoV-2/COVID-19 a través de un
consenso multidisciplinario basado en evidencia. Materiales y métodos: se realizo un
consenso utilizando el método Delphi, con un panel de expertos amplio. Se requirieron
dos rondas consecutivas sobre una encuesta estructurada, construida y ejecutada en una
plataforma online. Resultados y conclusiones: se plantearon 11 topicos y 19 preguntas
PICO. Los criterios para finalizacion de ronda fueron: mediana>7 0<3 yRIQ<0,40y
Desviacion Intercuartilica menor de 0,5. Se obtuvieron dichos criterios en todas las
preguntas planteadas. EI documento de recomendaciones fue publicado en la pagina
web del Ministerio de Salud.

Palabras clave: cuidados paliativos, Ecuador, COVID-19, trabajo multidisciplinario,
método Delphi

Development and limitations of the consensus of Palliative Care
recommendations during the COVID-19 pandemic in Ecuador

Abstract

Introduction: The COVID-19 pandemic opened the door to multidisciplinary work from
various health-related areas to benefit institutions, health workers, patients, and their
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families. In addition, the joint effort from researchers and service providers was
evidenced worldwide through scientific publications, reflections, and evidence on the
progress to stop the spread of the virus. Objectives: This article seeks to present the
work carried out by the Ecuadorian Association of Palliative Care as a contribution to
the Emergency Operations Committee and the Ecuadorian Ministry of Public Health.
We show the development of a guide of recommendations for Palliative Care during the
COVID-19 pandemic through an evidence-based multidisciplinary consensus. Materials
and methods: A consensus was reached using the Delphi method, with a large panel of
experts. Two consecutive rounds were made on a structured survey, built and presented
on an online platform. Results and conclusions: 11 topics and 19 PICO questions were
asked. The criteria for completion of the round were median > 7 or < 3, IQR < 0.40, and
Interquartile deviation < 0.5. These criteria were obtained in all the questions posed.
The document with the recommendations was published on the Ministry of Health
website.

Keywords: palliative care, Ecuador, COVID-19, multidisciplinary work, Delphi
method

Introduccion

En marzo de 2020, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) declar6 el brote de COVID-19
como una pandemia. Al 22 de octubre de 2020 se reportan 41,104,946 casos confirmados, incluidas
1,128,325 muertes notificadas a la OMS(1). En América del Sur, el virus continia propagandose.
Para proteger el bienestar fisico de la poblacion, evitar la transmision del virus y prevenir el colapso
de los sistemas de salud, muchos gobiernos de todo el mundo han implementado, al igual que en
Ecuador, medidas como toques de queda, confinamiento obligatorio, cierre de centros de estudio y
distanciamiento fisico.

Durante esta pandemia, resaltaron las deficiencias de los sistemas de salud y las caracteristicas
innatas de los Cuidados Paliativos (CP) retomaron importancia en todos los niveles de atencion(2,3).
Esto se debe a que los CP buscan mejorar la calidad de vida de sus pacientes, familiares y
cuidadores a través del cuidado holistico a personas de toda edad que sufran de enfermedades
cronicas o graves, especialmente a aquellos que estan cerca del final de la vida(4). Ademas, los CP
abordan todos los dominios del cuidado de una persona, fisico, social, psicologico y espiritual, y
rescatan el trabajo multi e interdisciplinario del equipo de salud(5,6).

A pesar que se ha demostrado que los CP son menos costosos(7) y su correcta implementacion en
los sistemas de salud es una estrategia de reduccion de la pobreza por los bajos costos econdmicos y
los altos beneficios sociales(8), no todos los paises ofertan este enfoque de atencion. Por ejemplo,
seglin el Atlas Mundial de CP, el Ecuador esté entre los paises donde la provision de estos cuidados
es aislada no estd bien respaldada(9). Dentro de las barreras percibidas por cuidadores de personas
con necesidad paliativa en el pais estan las circunstancias relacionadas con la politica publica, la
carencia de provision de servicios y la ignorancia del personal de salud y el publico en general sobre
el verdadero alcance y campo de accion de los CP(10).

Desde hace varios afios, la sociedad cientifica y civil ha intentado promover su correcta
implementacion a nivel publico y privado. Actualmente, esta pandemia ha permitido reconocer la
importancia de los CP y ha abierto la posibilidad de contribucién de dichas organizaciones. Sobre
todo, con herramientas y lineamientos para el personal de salud que debe brindar una atencion
humanizada a las personas con COVID-19 y a sus familias. Ademds, se ha insistido en la
importancia de su accesibilidad(11). En este momento de crisis global, urge informacion de apoyo al
equipo multidisciplinario en un campo poco explorado como los CP para mejorar su toma de
decisiones y comunicacion asertiva.

Por esto, los equipos de CP alrededor del mundo han trabajado de manera ardua desarrollando
diferentes aportes, valiosos y necesarios, a nivel local y nacional en estos tiempos de pandemia(12).
Los organismos internacionales de salud han creado recomendaciones, consensos, y diversos
espacios para la difusion de los CP como un recurso a la poblacion general y a los profesionales de
salud. En varios foros y webinars se van explorando las experiencias de los equipos en
Latinoamérica exponiendo la necesidad insatisfecha de CP, pero mostrando la oportunidad de
incluir, innovar, crear y modificar los sistemas sanitarios a nivel global, resaltando los dominios
multiples y la importancia del enfoque paliativo en todos los ambitos y niveles de salud. Un
componente clave es la expansion de las conexiones entre paises, organizaciones y personas, por
tanto, el trabajo de cada sociedad y asociacion en conexion con entes que dirigen los sistemas
nacionales de salud son imprescindibles para conseguir un cambio profundo.(13)

Asi, el objetivo de este articulo es mostrar el proceso del trabajo realizado por la Asociacion
Ecuatoriana de Cuidados Paliativos (ASECUP) como aporte al Comité de Operaciones de
Emergencia (COE) y al Ministerio de Salud Publica del Ecuador para la elaboracion de una guia de
recomendaciones de CP en la pandemia por SARS-CoV-2/COVID-19 a través de un consenso



multidisciplinario basado en evidencia. Y que esto visibilice la correcta identificacion y manejo de
pacientes con necesidades paliativas durante la pandemia.

Material y métodos

El uso de preguntas PICO y el Método Delphi son procesos plenamente estudiados y aceptados
(14,15) para obtener consenso. Asimismo, sus ventajas durante el desarrollo del proceso incluyen la
flexibilidad del acceso, alto grado de confiabilidad debido al involucramiento de expertos de
diferentes ambitos de trabajo y de diferentes ciudades del Ecuador, con disposicion y experticia en
CP, la garantia de igual participacion y el alto nivel de objetividad desde el anonimato(16).

Para lograr un consenso se utiliz6 el método Delphi, con un panel de expertos que incluyo 11
profesionales de medicina, enfermeria y psicologia. Los criterios de inclusion fueron ser miembros
del comité de docencia y de la directiva de ASECUP y contar con experiencia académica y laboral
en CP. Para lograr el acuerdo, se requirieron dos rondas consecutivas sobre una encuesta
estructurada, la misma que se construyo y ejecuto en una plataforma online especifica para estos
fines. El proceso de desarrollo de la guia tuvo los siguientes pasos:

¢ Colaboracion de ASECUP con el COE Nacional. En el mes de junio 2020 se conformd el
Brazo de CP dentro del grupo de Consenso Multidisciplinario de la Mesa Técnica de Trabajo
2 del COE Nacional.

e Identificacion y desarrollo de preguntas PICO. Luego de una lluvia de ideas entre 16 expertos,
surgieron 11 temas macro y 19 preguntas. Cada una fue desarrollada con recomendaciones
especificas para apoyar a los profesionales a la identificacion de pacientes con necesidades
paliativas y su atencion integral, durante la pandemia por SARS CoV-2/ COVID-19.
Surgieron 114 recomendaciones en total.

e Disefio de la encuesta. Los items fueron construidos a partir de cada una de las
recomendaciones para que sean respondidos con una escala Likert de 7 niveles elaborada en la
plataforma SurveyMonkey.

¢ Conformacion del panel de expertos. Se reclutaron 16 profesionales a nivel nacional con
experiencia en el campo de los CP para responder a la encuesta previamente mencionada. Los
criterios de inclusion fueron ser miembros del comité de docencia y de la directiva de
ASECUP y contar con experiencia académica y laboral en CP. Asi, se reclutaron 16
profesionales en medicina, enfermeria y psicologia.

¢ Aplicacion de la encuesta online.

o Tabulacion, analisis y conclusiones. Se estructurd el consenso para que fuese integrado en las
recomendaciones del COE Nacional. Para el analisis de la informacion se aplico la normativa
sugerida a los grupos de trabajo, el uso de la mediana y el rango intercuartilico. En todas las
preguntas existio el criterio estadistico que nos dio luz verde para generar el consenso.

Resultados

El resultado del proceso descrito fue la elaboracion del documento y su inclusion como anexo en el
Consenso Multidisciplinario de Tratamiento de la COVID-19, actualmente en su novena version(17)
y también como documento completo independiente (18). Ambos publicados en la pagina de
normativas y lineamientos del Ministerio de Salud Publica.

En la construccion del consenso se tomaron los siguientes criterios que definian la finalizacion de
rondas: mediana > 7 o < 3 y RIQ < 0,40 y Desviacion Intercuartilica menor de 0,5. A partir de la
metodologia empleada, se logré un consenso de las recomendaciones aceptadas fuertemente a favor.
La Tabla 1 indica el resultado de las votaciones de cada una de las recomendaciones elaboradas en
dicho documento (18) ante las 19 preguntas originalmente planteadas.

Tabla 1: Preguntas y resultado de las votaciones para cada recomendacion

Recomendaciones V. V.

PREGUNTAS ME MIN | MAX DT | IC | Q3 | Q1 |RIQ | DQ
;,Cuales son los criterios para 1 7 16,00 7,00 10,30 | 0,18 | 7 7 0 0
inicio de CP en pacientes con
diagnostico de COVID-19?
2 7 17,00 7,00 0 0 7 7 0 0
3 7 1500| 7,00 [0,65]0,38 | 7 7 0 0
4 7 16,00 7,00 {0,30]0,18 | 7 7 0 0




5 4,00 | 7,00 | 1,03 | 0,61 6 1 10,50

 Cusles son las 1 5,00 | 7,00 |0,60 | 0,36 7 0 0

consideraciones  para la

elaboracion de las de.01.510nes 5 7.00 | 7.00 | 0,00 | 0,00 7 0 0

0 voluntades anticipadas

durante la pandemia de

COVID-19? 3 6,00 | 7,00 | 0,30 | 0,18 710 |0
1 5,00 | 7,00 |0,60 | 0,36 7 0 0
2 6,00 | 7,00 {0,40 | 0,24 7 0 0

;,Como consensuar la

pdecuacion teraputica entre 3 3,00 | 7,00 [ 1,27 | 0,75 710 |0

el equipo sanitario, la familia

y el paciente?
4 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0
5 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0
1 - 7,00 | O 0 7 0 0
2 6,00 | 7,00 | 0,47 | 0,28 6,51 0,5 10,25
3 6,00 | 7,00 | 0,30 | 0,18 7 0 0
4 7,001 7,00 | 0 0 7 0 0
5 7,001 7,00 | 0 0 7 0 0
6 6,00 | 7,00 | 0,30 | 0,18 7 0 0
7 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0

;,Como apoyar a

profesionales en la toma de

decisiones dificiles en 8 7,00 | 7,00 | 0,00 | 0,00 7 0 0

pacientes con diagnostico de

COVID-19?
9 2,00 | 7,00 | 1,50 | 0,89 6,51 0,5 10,25
10 7,00 | 7,00 | O 0 7 0 0
11 7,001 7,00 | 0 0 7 0 0
12 7,001 7,00 | 0 0 7 0 0
13 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0
14 6,00 | 7,00 | 0,40 | 0,24 7 0 0
15 6,00 | 7,00 |0,40 | 0,24 7 0 0

 Cuales son las 1 2,00 | 7,00 | 1,50 | 0,89 6,5 10,50 10,25

intervenciones que  debe




desarrollar el equipo de CP 2 6,00 | 7,00 0,40 | 0,24

del primer nivel de atencion

para el manejo de un paciente

enfermo de COVID-19? 3 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18
4 5,00 | 7,00 |0,65|0,38
5 7,00 | 7,00 | O 0
6 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
7 5,00 | 7,00 |0,60 | 0,36
8 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
9 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
10 6,00 | 7,00 10,32 | 0,19
1 6,00 | 7,00 {0,40 | 0,24
2 7,00 | 7,00 | 0,00 | 0,00
3 6,00 | 7,00 | 0,42 | 0,25
4 6,00 | 7,00 {0,442 | 0,25

( Cuales son las 5 6,00 | 7,00 10,30 | 0,18

intervenciones que debe

desarrollar el equipo de

cuidados a nivel hospitalario 6 6,00 | 7,00 10,30 | 0,18

de atencion para el manejo de

un paciente enfermo de

COVID-19? 7 7,00 | 7,00 | O 0
8 7,00 | 7,00 | O 0
9 7,00 | 7,00 | O 0
10 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
11 7,00 | 7,00 | O 0

;, Cuales son los profesionales

que cpnformap el equipo 1 7.00 | 7.00 0 0

multidisciplinario de atencion

paliativa?

i, Qué consideraciones 1 4,00 | 7,00 |0,97 | 0,57

especiales debemos tener con

los pacientes con necesidades

paliativas que se contagian de 2 7,00 | 7,00 | O 0

COVID?
3 7,00 | 7,00 | O 0




5,00 | 7,00 |0,84 | 0,50 6 1 10,50
7,00 | 7,00 | O 0 7 0 0
6,00 | 7,00 | 0,50 | 0,30 6 1 10,50

,Cuales son los pasos para

comunicar malas noticias a

personas con requerimientos 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18 7 0 0

de atencion paliativa con

COVID-19 y sus familiares?

,COmo comunicar malas

noticias por via telefénica a

familiares de  pacientes 6,00 | 7,00 10,30 | 0,18 7 0 0

paliativos en la pandemia

COVID-19?
6,00 | 7,00 0,30 | 0,18 7 0 0
6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0
6,00 | 7,00 0,30 | 0,18 7 0 0
6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0

 Cual es el manejo

farmacoldgico de CP de los

sintomas mas comunes en un 6,00 | 7,00 10,32 | 0,19 7 0 0

paciente con infeccion por

COVID-19?
6,00 | 7,00 {0,442 | 0,25 7 0 0
6,00 | 7,00 |0,32]0,19 7 0 0
6,00 | 7,00 |0,42 | 0,25 7 0 0
6,00 | 7,00 {048 | 0,29 6,251 0,75 10,38

 Cudles es el manejo NO 6,00 | 7,00 {0,40 | 0,24 7 0 0

farmacoldgico de CP de los

|sintomas mas comunes en un

paciente con infeccién por| 5,00 | 7,00 |0,60 | 0,36 7 0 0

COVID-19?
3,00 | 7,00 | 1,21 0,72 6,51 0,5 10,25
6,00 | 7,00 {0,40 | 0,24 7 0 0
4,00 | 7,00 | 0,90 | 0,53 7 0 0
6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18 7 0 0
5,00 | 7,00 | 0,60 | 0,36 7 0 0
5,00 | 7,00 |0,65| 0,38 7 0 0




9 5,00 | 7,00 | 0,60 | 0,36
10 7,00 | 7,00 | O 0

 Cudles son las indicaciones ! 7,00 | 7,00 0 0

para la sedacion paliativa en

pacientes con COVID-19? 5 5.00 | 7.00 | 0.65 | 038

,Qué condiciones bioéticas 1 7,00 | 7,00 0 0

deben tomarse en cuenta para

inicio de sedacion paliativa

en infeccion por COVID 19? 2 7,00 | 7,00 0 0

;,Quién firma la autorizacion

o ¢l consentimiento 1 3,00 | 4,00 [030 | 0,18

informado en  sedacion

paliativa?

;, Cuales son los 1 6,00 | 7,00 [ 0,32 0,19

medicamentos se usan en

[sedacion paliativa para los

diferentes niveles de

atencion? 2 6,00 | 7,00 {0,32]0,19
1 5,00 | 7,00 |0,65 | 0,38

;,Como abordar el 2 1,00 | 7,00 | 1,80 | 1,07

jsufrimiento  espiritual  en

pacientes contagiados de

COVID-19? 3 6,00 | 7,00 |0,40 | 0,24
4 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18

;,Como realizar el 1 6,00 | 7,00 |0,30 | 0,18

compafiamiento de  los

Eacientes con COVID-19 y

us familiares dentro del 2 5,00 | 7,00 {0,60 | 0,36

proceso anticipatorio y el

duelo?
3 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
4 7,00 | 7,00 | O 0
5 7,00 | 7,00 | O 0
6 7,00 | 7,00 | O 0
7 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
8 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
9 6,00 | 7,00 0,30 | 0,18
10 6,00 | 7,00 |0,40 | 0,24
11 7,00 | 7,00 | O 0




12 7 17,00 7,00 0 0 7 7 0
13 7 7,00 7,00 0 0 7 7 0
14 7 16,00 7,00 10,32 0,19 | 7 7 0
15 7 16,00 7,00 10,30 | 0,18 | 7 7 0
16 7 7,00 7,00 0 0 7 7 0
17 7 16,00 7,00 10,32 0,19 | 7 7 0
1 7 7,00 7,00 0 0 7 7 0
2 7 16,00 7,00 10,30 | 0,18 | 7 7 0
3 7 7,00 7,00 0 0 7 7 0

,Como se puede brindar un 4 7| 7,00 | 7,00 0 0 7 7 0

cuidado integral a los y los

cuidadores o formales 5 7 17.00 | 7.00 0 0 7 7 0

personal  sanitario)  que

atienden durante la pandemia

por COVID-19? 6 7 16,00 700 (042025 7 | 7] o
7 7 16,00 7,00 10,30 | 0,18 | 7 7 0
8 7 16,00 7,00 10,30 | 0,18 | 7 7 0
9 7 16,00 7,00 10,30 0,18 [ 7 7 0

Notas. Me = Mediana, V. Min = Valor minimo, V. Max = valor maximo, DE = Desviacion Tipica, IC
= intervalo de confianza, Q = cuartil, RIQ = rango intercuartilico, DQ = desviacion intercuartilica.

Discusion

Este articulo presenta el proceso de elaboracion de una guia de recomendaciones de CP en la
pandemia por SARS-CoV-2/COVID-19 a través de un consenso multidisciplinario. Su relevancia
radica en la inédita inclusion de la sociedad cientifica en la colaboracion expedita al Ecuador.
Ademas, en la insercion de los CP dentro de un consenso multidisciplinario en un pais donde no
habian sido considerados plenamente y se brindan de manera aislada(9). Los factores que facilitaron
la elaboracion del consenso y sus recomendaciones fueron el trabajo continuo de la ASECUP, la
conformacion de comités especializados, la alta respuesta y compromiso de los miembros y la
agilidad del proceso.

Los resultados indican que, a pesar de existir un alto nivel de consenso en la mayoria de los aspectos
tratados, los aspectos bioéticos aun requieren profundizacion. Especificamente, la pregunta sobre
consentimiento informado fue la que menor consenso obtuvo. Este hallazgo apunta a la necesidad de
capacitacion y lineamientos claros en ese sentido. Esperamos que mas profesionales se motiven a
utilizar la evidencia mundial y comprobarla, adaptarla y/o crearla tomando en cuenta el contexto
local para generar produccion cientifica, guias y recomendaciones de calidad.

Esperamos que este consenso sirva para aclarar ideas erroneas frente a los CP en los profesionales
de salud y brindar servicios seguros y de calidad a los pacientes. Por ejemplo, comprender que los
CP “son la asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades con sufrimiento grave
relacionado con la salud debido a una enfermedad severa, y especialmente de quienes estan cerca del
final de la vida”(19); que no todos los pacientes con COVID-19 son candidatos a terapia intensiva
pero requieren tratamiento de soporte; que se pueden tratar todos los sintomas hasta el final de la



vida con y sin farmacos; que se debe practicar la adecuacion del esfuerzo terapéutico para evitar la
obstinacion o futilidad de los tratamientos; que los CP se deben brindar en todos los niveles de
atencion y que, segun el caso, deben ofrecerse por personal capacitado de los equipos
multidisciplinarios de atencion integral en salud.

Es importante resaltar que a pesar de la relevancia de este proceso, este estudio posee limitaciones.
Por ejemplo, debido a que el consenso y guia de recomendaciones se realizaron en tiempos cortos
por la urgencia de la pandemia, puede que se hayan excluido ciertos aspectos de los CP como los
procesos de atencion psicosocial y detalles del acompaiiamiento espiritual. Asimismo, debido a la
constante evidencia emergente segin vamos conociendo mejor el virus y su comportamiento pueden
evolucionar ciertas respuestas a las preguntas PICO, aunque el enfoque paliativo permanece
constante.

En definitiva, los CP tienen un papel fundamental en la respuesta a esta crisis, es un tiempo de
sufrimiento inmenso, y es una oportunidad tnica de incluirlos en los sistemas de salud en nuestra
region con avances y trabajo coordinado en los lugares donde los CP estan mas cimentados(3).
Como en tiempos pre COVID-19 los CP buscan mejoras en la atencion al paciente y su calidad de
vida, al igual que avances en la educacion y en capacidad de resolucion del personal de salud.
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