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PALABRAS CLAVE Resumen Las intervenciones realizadas por los equipos de cuidados paliativos tienen como

Cuidados paliativos; objetivo disminuir el sufrimiento fisico y psicosocial de los pacientes y sus familias.

Efecto placebo; El objetivo de este articulo es revisar la experiencia que nuestro grupo de investigacion ha

Intervenciones tenido con el estudio de algunas intervenciones que son capaces de mejorar las expectativas

paliativas de bienestar del paciente y las familias, y ademas revisar algunos articulos de la literatura al
respecto.

Algunas intervenciones son capaces de crear expectativas de mejoria en el bienestar del
paciente y/o la familia, de manera similar a lo que se observa en el efecto placebo. Entre
estas se incluyen llamar telefonicamente a los pacientes, sentarse durante la visita médica,
examinar fisicamente a los pacientes, entregarles listas de preguntas sugeridas especificas para
su enfermedad previo a la consulta médica, entregarles un registro audible de su consulta,
preguntarles la forma como desean realizar la toma de sus decisiones y preocuparnos por el
ambiente fisico en que los atendemos. Se necesita mas investigacion sobre este tema.
© 2015 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. Todos
los derechos reservados.

KEYWORDS Is it possible to create placebo effect with palliative care interventions?

Palliative care;

Placebo effect; Abstract Palliative care interventions are aimed at reducing the physical and psychological
Palliative suffering of patients and their families.

interventions The objective of this article is to review the experience of our research group with some

interventions that are able to improve patient and families well-being expectations.
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Some clinical interventions are capable of creating expectations of improvement in the patient
and family, similar to the placebo effect. These include telephone follow-up, physician sitting
in during the medical visit, physical examination, the use of question prompt lists before medi-
cal consultations, providing an audio record of consultations, asking patients how they prefer
to make their decisions, and improving the physical environment in patient care areas. More
research is needed in this important area.

© 2015 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafna, S.L.U. All rights

reserved.

Introduccion

Los cuidados paliativos emergieron durante la década de
los anos 60 en el Reino Unido como respuesta a las nece-
sidades de control del sufrimiento fisico y psicosocial de los
pacientes con cancer y otras enfermedades en estado avan-
zado, pero también como respuesta a las necesidades de sus
familiares directos'>.

A lo largo de los anos los equipos de cuidados paliati-
vos han mejorado la capacidad de evaluar y manejar los
multiples problemas clinicos de los pacientes y de apoyar
a sus familias. La tabla 1 resume los problemas mas fre-
cuentes de los pacientes en cuidados paliativos y también
de las familias. Existe una clara relacion entre el diagnos-
tico de una enfermedad progresiva incurable como el cancer,
la insuficiencia cardiaca, la insuficiencia respiratoria, entre
otras, y la sensacion de malestar y enfermedad por parte del
paciente. Sin embargo, la figura 1 muestra que esa relacion
no es perfecta, ya que muchos pacientes afectados de una
enfermedad muy avanzada pueden sentirse completamente
asintomaticos, y por otro lado, pacientes que se pueden sen-
tir extremadamente sintomaticos pueden no tener ningin
diagnostico de enfermedad avanzada.

La figura 2 muestra como la funcionalidad y el sufrimiento
fisico en un paciente es el resultado no solo de la enfer-
medad de la cual ha sido diagnosticado, sino también de
la toxicidad del tratamiento que esta recibiendo y de la
influencia de la experiencia de la situacion espiritual perso-
nal del propio paciente. Por ejemplo, circunstancias como

Tabla 1 Problemas frecuentes de pacientes en cuidados
paliativos y problemas para sus familiares

Problemas de los pacientes Problemas de las familias

Dolor (80%)

Fatiga (90%)

Caquexia (80%)
Anorexia (80%)

Nauseas y vomitos (90%)

Cuidado fisico

Cuidado emocional

Higiene y aseo (cama, bano)
Trabajo, dinero y transporte
Acceso a profesionales de
salud

Acceso y manejo de
medicamentos

Cuidado de la salud familiar

Ansiedad (25%)

Disnea (50%)
Confusion-agitacion (80%)

la carga emocional, la pérdida de un trabajo o un divorcio,
pueden tener un enorme efecto sobre la sensacion de bien-
estar y sobre el puntaje general sintomatico del Edmonton
Symptom Assessment Scale®.

El efecto placebo

Placebo se define como una sustancia biolégicamente inerte
o cualquier otra terapia o intervencion que cuando es dada
no se espera que produzca un resultado favorable. A su
vez, efecto placebo es cualquier efecto psicobioldgico favo-
rable posterior a la administracién de un placebo®. Es asi
como en multiples estudios realizados a lo largo de los afnos
hemos observado que la administracion de placebo es capaz
de mejorar diversos sintomas fisicos y emocionales en los
pacientes® ', pero a la vez en algunas ocasiones puede cau-
sar toxicidad subjetiva en ellos, definiéndose esto Gltimo
como efecto nocebo'" "2, De la Cruz et al. analizaron 2 tra-
bajos clinicos aleatorizados sobre el manejo de fatiga en
pacientes con cancer avanzado'>'#, observando que de los
105 pacientes que recibieron placebo, el 56% de ellos tuvie-
ron una respuesta favorable a su sintoma (efecto placebo),
y a la vez casi la cuarta parte de ellos presento algin efecto
adverso (efecto nocebo), destacando entre los mas frecuen-
tes insomnio, anorexia y nauseas'”.

En conclusion, una de las formas en la cual el placebo
ayuda a controlar sintomas o a causar efectos colaterales es
a través de aumentar las expectativas tanto de alivio como
de toxicidad. Entonces, jes posible crear expectativas de
mejorias en nuestros pacientes?

En los proximos parrafos describiremos algunas inter-
venciones que son capaces de aumentar la expectativa de

Enfermedad

Sintomatologia\\

Figura 1 Relacion entre enfermedad y sintomatologia en
pacientes en cuidados paliativos.
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Figura 2

mejoria sintomatica fisica y psicosocial en nuestros pacien-
tes y sus familias (tablas 2 y 3).

La importancia de telefonear a nuestros
pacientes

Realizar una llamada telefonica a los pacientes para eva-
luar sus sintomas o para preguntar por sus necesidades de
cuidado es algo que con mayor frecuencia se ha estado
observando en la atencion de pacientes con cancer avan-
zado. Revisiones de la literatura han mostrado que el
seguimiento telefdnico realizado por una enfermera espe-
cializada a pacientes con cancer para la evaluacion de
sintomas y entrega de informacion es algo aceptado y
valorado positivamente por ellos, ya que les permite no
solo mantener contacto con su equipo tratante sino tam-
bién recibir apoyo para el manejo de sintomas fisicos o
psicosociales'®". La factibilidad de llevar a cabo este tipo
de seguimiento telefénico también se ha demostrado posible
en pacientes con cancer avanzado'®%,

Estudios clinicos en pacientes en cuidados paliativos
frecuentemente utilizan controles telefénicos para el segui-
miento y evaluacion de sintomas en relacion con las
intervenciones realizadas?®, pero la pregunta es si la lla-
mada telefénica propiamente tiene algin efecto sobre los
sintomas del paciente. Bruera et al. ' en el estudio cli-
nico aleatorizado realizado en 112 pacientes con cancer
avanzado y fatiga, observaron que el metilfenidato mejo-
raba significativamente este sintoma, pero no era mejor

Tabla 2 Intervenciones capaces de mejorar las expectati-
vas de mejoria sintomatica de pacientes y familias

Telefonear a los pacientes

Atender sentado a los pacientes

Proveer una lista de preguntas previo al control médico

Examinar fisicamente al paciente

Proveer una grabacion de audio de la consulta médica

Preguntar al paciente como prefiere realizar la toma de
decisiones

Mejorar elementos del ambiente fisico de atencion de
pacientes

Factores que influyen en la funcionalidad y sintomatologia de pacientes con enfermedad avanzada.

que el placebo. Esto también se observd en el estudio cli-
nico aleatorizado realizado por el mismo equipo comparando
donepezilo y placebo para el manejo de la fatiga'. Ambos
estudios tenian como elemento comin la llamada de una
enfermera capacitada en cuidados paliativos para el segui-
miento de sintomas y evaluacion de efectos adversos.

Un tercer estudio por este equipo fue realizado para
evaluar especificamente el rol que podria tener la llamada
telefénica en la sintomatologia de los pacientes. Se alea-
torizaron 141 pacientes con cancer avanzado y fatiga en
4 grupos (metilfenidato + llamada por enfermera; metilfe-
nidato + llamada control; placebo + llamada por enfermera 'y
placebo + llamada control). La llamada de control era reali-
zada por una asistente de investigacion quien evaluaba los
sintomas y medicamentos de los pacientes, pero no reali-
zaba educacion ni consejeria como en los casos de la llamada
realizada por la enfermera. A los 15 dias de seguimiento en
todos los grupos se observo una mejoria significativa de la
fatiga, sin diferencias entre ellos (p=0,45). Sin embargo,
se observé que quienes recibieron la llamada de la enfer-
mera presentaron una mejoria significativa en 7 de los 10
sintomas del Edmonton Symptom Assessment Scale., mien-
tras quienes recibieron la llamada control presentaron una
mejoria significativa en 3 de los 10 sintomas, pero con una
tendencia hacia la mejoria similar en ambos grupos?'. Lla-
mar por teléfono parece ser efectivo aun cuando lo haga un
asistente de investigacion sin entrenamiento médico, sugi-
riendo que la llamada por si misma tiene un efecto placebo
importante.

El contacto telefdnico ha sido utilizado ademas con el
objetivo de realizar diversas intervenciones para el manejo
de sintomas, educacion y/o apoyo psicosocial a pacientes
con cancer?’”*, Estas intervenciones telefonicas, gene-
ralmente realizadas por enfermeras o personal de salud
capacitado, han mostrado utilidad para el manejo de sin-
tomas como fatiga, depresion y calidad de vida?%232%:2¢
y ademas mejoria en el funcionamiento fisico y social de
estos pacientes?”. En el estudio de Badr et al., 39 parejas
de pacientes con cancer de pulmén avanzado y cuidadores
recibieron telefonicamente 6 sesiones de apoyo psicoso-
cial semanalmente. Al final del seguimiento, sintomas como
depresion y ansiedad disminuyeron en pacientes y cuida-
dores significativamente, y ademas en estos Ultimos la
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Tabla 3 Resumen de estudios clinicos con mejoria en las expectativas de bienestar de los pacientes
Estudio Caracteristicas Objetivo Resultado Ref.
Efecto del metilfenidato Estudio clinico Evaluar grado de Mejoria del grado de N.o2!
y/o llamada telefonica en aleatorizado, fatiga a los 15 dias fatiga en los 4 grupos en
pacientes con cancer placebo controlado forma significativa, pero
avanzado y fatiga Ciento cuarentailn sin diferencia entre ellos
pacientes. (p=0,45).
Comparacion de 4 Grupo llamada de control
grupos: metilfeni- presenté mejoria
dato + llamada por significativa en 3/10
enfermeria; metilfe- sintomas del ESAS
nidato + llamada
control;
placebo + llamada
por enfermeria y
placebo + llamada
control
Impacto de la postura del Estudio clinico Preferencia por El 51% de los pacientes N.o31
médico durante la aleatorizado, doble postura del médico; prefirio al médico
consulta médica: sentado ciego, cruzado percepcion del grado sentado, el 23% lo
vs. de pie Sesenta y nueve de compasion del prefirio de pie y el 26%
pacientes con médico y duracion de sin preferencia
cancer avanzado la consulta segin Médico sentado con
Pacientes postura tendencia a ser percibido
observaron mas compasivo (p=0,07).
secuencia de video Mayor preferencia por el
simulado: médico de médico del segundo
pie y luego sentado, video de la secuencia y
0 viceversa percibido mas compasivo
Postura del médico durante Estudio clinico Preferencia por El 51% de los pacientes N.032
la consulta médica para aleatorizado, doble postura del médico y prefirio al médico
la entrega de malas ciego, cruzado percepcion del grado sentado, el 17% al de pie
noticias: sentado vs. de Ciento setenta y de compasion segln y el 32% no tuvo
pie tres pacientes con postura del médico preferencia (p <0,0001).
cancer avanzado Medico sentado fue
Pacientes percibido mas compasivo
observaron (p<0,0001)
secuencia de video Pacientes prefirieron al
simulado: médico de médico visto en el
pie y luego sentado, segundo video de la
0 viceversa secuencia
Percepciones de los Estudio descriptivo, Evaluar percepcion Del total de pacientes: N.o40

pacientes sobre el valor
del examen fisico

encuesta

Ciento cincuenta
pacientes con
cancer avanzado

positiva o negativa de
la realizacion del
examen fisico

- Un 83% percibio la
experiencia altamente
positiva.

- Un 95% le dio un valor
pragmatico y un 83% un
valor simbdlico
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Tabla 3 (continuacion)

Estudio Caracteristicas Objetivo Resultado Ref.
Entrega de una grabacion Estudio clinico Evaluar el recuerdo Grupo que recibio N.o47
de audio de la consulta aleatorizado, doble de la informacion y grabacion presenté mayor
médica ciego. Sesenta satisfaccion de la grado de satisfaccion con
pacientes con consulta a la semana la clinica (p=0,04) y
cancer avanzado de seguimiento mejor recuerdo de la
Grupo 1: recibia informacion (p=0,02)
recomendaciones
escritas + grabacion
del audio de la
consulta. Grupo 2:
solo recibia las
recomendaciones
escritas
Utilidad de la entrega de Estudio clinico Evaluacion de la Lista de preguntas fue de N.o60
lista de preguntas aleatorizado utilidad de la lista de mayor utilidad para las
sugeridas previo a la Sesenta pacientes preguntas sugeridas pacientes en comparacion
consulta médica con cancer de mama a los folletos de
Treinta de ellas informacion general
recibieron una lista (p=0,005)
con preguntas Lista de preguntas ayudo
sugeridas especificas a la comunicacion con
a su consulta y 30 de médico (p=0,01)
ellas un folleto de No hubo diferencia en la
informacion general duracion de la consulta ni
de la enfermedad el nimero total de
preguntas realizadas
entre ambos grupos
Estilo de toma de decisiones Estudio Conocer el estilo de Preferencia en el estilo N.o68
clinicas: preferencia de observacional preferencia para la de toma de decisiones:
los pacientes y Setenta y ocho toma de decisiones activa un 20%, compartida
percepcion de los pacientes en clinicas de los un 63% y pasiva un 17%
médicos cuidados paliativos pacientes y Concordancia de un 45%
concordancia con entre médicos y pacientes
percepcion de los
meédicos
Estilo de toma de decisiones Estudio Conocer el estilo de Preferencia en el estilo N.o¢?
clinicas: preferencia de observacional preferencia para la de toma de decisiones:
los pacientes y Cincuenta y siete toma de decisiones activa un 23%, compartida
percepcion de los pacientes con clinicas de los un 67% y pasiva un 11%
médicos. cancer de mama pacientes y
durante su primer concordancia con Se observo un 42% de
control oncoldgico percepcion de los acuerdo entre médicos y
médicos pacientes
Preferencia de estilos de Estudio descriptivo, Describir y comparar Preferencia en estilos de N.o72

toma de decisiones
clinicas en pacientes
hispanos

encuesta
Trescientos ochenta
y siete pacientes
con cancer avanzado
(hispanos en EE.

UU. =91, hispanos
en

Latinoamérica =296)

las preferencias en el
estilo de toma de

decisiones clinicas de
los pacientes hispanos

toma de decisiones
comparando hispanos en
EE. UU. vs.
Latinonamérica: pasiva
un 14 vs. 24%; compartida
34 vs. 52%; activa 52 vs.
25%; (p<0,001).

El 83% de los hispanos en
EE. UU. y el 82% de los
hispanos en
Latinoamérica
consideraron la opinion
de la familia para la toma
de decisiones
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Tabla 3 (continuacion)

Estudio Caracteristicas

Resultado Ref.

Objetivo

Mdusica ambiental en areas

de cuidados paliativos:

preferencias y actitudes

Estudio prospectivo,
exploratorio
Exposicion a musica
ambiental en unidad
hospitalaria y

Conocer preferencias
de musica ambiental
Explorar actitudes
hacia la musica en
general

El 71% de los pacientes,
el 71% de los cuidadores y
el 71% del personal de
salud (p=0,58) prefieren
mUsica ambiental en vez

N 079

ambulatoria de
cuidados paliativos
Encuestados: 99
pacientes, 101
cuidadores y 65
profesionales de
salud

del sonido habitual de las
areas clinicas

El 79% de todos los
encuestados considera
positivo el efecto que
produce la mUsica en las
unidades clinicas

ESAS: Edmonton Symptom Assessment Scale; Ref.: nUmero de referencia bibliografica.

sobrecarga emocional disminuy6é en comparacion al grupo
que no recibid la intervencién (p <000,1)%.

En el estudio realizado por Salonen et al., 120 mujeres
con cancer de mama recibieron una llamada telefénica de
educacion y apoyo psicosocial una semana después de su
alta hospitalaria. Todas ellas reportaron que la intervencion
telefonica tuvo un impacto positivo en su calidad de vida y un
98% de ellas inform6 ademas que le habia gustado mantener
este tipo de intervencion telefonica??.

En general los pacientes desean ser escuchados, expresar
sus sentimientos y sentir mediante el contacto telefénico
que tienen la posibilidad de recibir cuidado y apoyo por
parte del equipo de salud tratante.

Sentarse cuando se atiende al paciente

Don Gregorio de Marandn siempre decia que la silla es el
mejor instrumento médico y tradicionalmente se nos ha
aconsejado sentarnos durante la visita médica para mejorar
la comunicacion en la entrega de malas noticias?®°.

Nuestro equipo de cuidados paliativos (The University of
Texas MD Anderson Cancer Center), realizo 2 estudios cli-
nicos aleatorizados con el objetivo de ver si realmente el
paciente concebia al médico sentado como superior a quien
permanecia de pie; y si aquel médico que se sentaba era con-
cebido como mas compasivo e interesado en el bienestar del
paciente que aquel médico que permanecia de pie durante
la visita médica. Se utilizd en ambos estudios una secuen-
cia de 2 videos de consultas médicas simuladas de iguales
caracteristicas, exceptuando que en un video el médico se
encontraba sentado y en el otro de pie. Cada estudio clinico
fue controlado, cruzado, doble ciego (pacientes y actores
fueron ciegos a los objetivos del estudio), y los pacientes
fueron aleatorizados a las 2 alternativas de secuencia de
videos posibles.

En el primer estudio, de 69 pacientes el 51% prefirid al
médico sentado, el 23% al médico de pie y el 26% no tuvo
preferencia. En el grupo que observo el video del médico
sentado en segundo lugar, el 69% de los pacientes eligio esta
opcion, en cambio en la secuencia donde el primer video
mostraba al médico sentado, la distribucion de preferencias
fue bastante similar. Los pacientes ademas tendieron a eva-
luar mas compasivo al médico sentado (p=0,07), y un 80%

del total de pacientes consider6 importante que el médico
se sentara durante la visita clinica®'.

En el segundo estudio, 173 pacientes con cancer avan-
zado fueron aleatorizados a la misma secuencia de videos
que en el estudio anterior, para evaluar la preferencia sobre
la postura del médico, impresion general y grado de com-
pasion del médico. De los 168 pacientes que completaron el
estudio, un 51% prefirié al médico sentado, un 17% al médico
de pie y un 32% no manifesté preferencia (p < 0,0001), obser-
vando que la preferencia por el médico sentado era mayor
en la secuencia donde era observado en el segundo video.
Los pacientes percibieron al médico sentado como mas com-
pasivo y con una mejor valoracion general que el médico que
atendi6 de pie (p<0,0001)%2.

Es importante recalcar que en ambos estudios los pacien-
tes tuvieron mayor preferencia por el médico del segundo
video y ademas lo consideraron mas compasivo. Asi tam-
bién es importante mencionar que la postura forma parte
de un conjunto de herramientas de comunicaciones para la
entrega de malas noticias en pacientes con cancer®*3*y que
por si sola no asegura una adecuada comunicacion con el
paciente.

Otros 2 estudios han evaluado la percepcion que tienen
los pacientes con relacion al tiempo de duracion de una
visita médica si es que el médico se encuentra de pie o
sentado. Swayden et al. en el estudio clinico aleatorizado
de 120 pacientes postoperados, observaron que los pacien-
tes percibian el control médico de mayor duracion cuando
este se realizaba sentado versus de pie (p =0,002)>. Johnson
et al. evaluaron esta percepcion en pacientes que asistian al
servicio de urgencia, observando que los pacientes sobrees-
timaban el tiempo cuando el médico se encontraba sentado
y subestimaban el tiempo cuando la visita era realizada de
pie (p<0,001)%,

El valor de examinar fisicamente al paciente

El examen fisico es parte de la rutina que todos los médi-
cos deberiamos tener al interactuar con nuestros pacientes,
sin embargo en los Ultimos tiempos esta afirmacion ha sido
cuestionada por el valor dado a las imagenes diagnésticas®’,
lo cual ha llevado a que nuevas generaciones de médicos
le resten valor al examen fisico, pudiendo llevar esto a la
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solicitud de examenes innecesarios y a afectar la satisfac-
cion de los pacientes®®3°. Es con relacién a esto Ultimo
que nos preguntamos, ;cual es la percepcion que tienen los
pacientes con cancer avanzado sobre el valor del examen
fisico?

El estudio descriptivo de Kadakia et al. realizado
mediante una encuesta a 150 pacientes con cancer avan-
zado evalud la percepcion positiva o negativa que tenian
del examen fisico, y el valor simbolico (valor interperso-
nal/relacional) o pragmatico (utilidad diagnéstica) que le
asignaban. Un 83% de los pacientes consideré altamente
positiva la experiencia de ser examinado (p <0,001), per-
cepcion que se incrementaba al aumentar la edad del
paciente. Con relacion al valor pragmatico, un 95% de
los pacientes estuvo de acuerdo con que el examen fisico
permitia al médico tener mayor informacion sobre su estado
de salud, y un 83% de ellos estuvo de acuerdo con que el exa-
men fisico reflejaba preocupacion y cuidado por parte de
los médicos, es decir, valor simbodlico. Pacientes con menor
nivel educacional percibieron la experiencia de ser exami-
nandos mas positiva (p=0,01); por el contrario, pacientes
con mayor dolor espiritual tuvieron una percepcion menos
positiva del examen fisico (p<0,01)%.

Con relacion al valor que la poblacion general le da al
examen fisico como parte regular del control preventivo
de salud, un 66% de 1.203 personas encuestadas considerd
importante esta intervencion como parte de la consulta
médica*' y en el estudio de Kravitz y Callahan en donde
se entrevisto a 56 pacientes con expectativas no cumpli-
das sobre el desempeio médico durante su atencion, la
omision del examen fisico fue considerado como una falta
de cuidado por parte del médico, afectando la relacion
médico paciente y desaprovechando la utilidad diagnostica
que pudiera tener*.

Por lo descrito anteriormente, el examen fisico debiera
realizarse rutinariamente en nuestra practica clinica, ya que
es algo altamente valorado por los pacientes, tanto por el
valor diagndstico que le atribuyen, como también por la
seguridad y cuidado que les provee. La proximidad fisica del
tacto con el paciente y la objetividad profesional de cuidado
se encuentran asociadas*®, sin olvidar ademas el respeto por
el cuerpo de la otra persona, solicitando permiso para su
examinacion, evitando asi el impacto negativo que pudiese
tener para el paciente el considerar este acto como algo
invasivo o inapropiado®.

Proveer al paciente una grabacién de audio de
la consulta médica

La comunicacion entre médicos y pacientes con can-
cer avanzado frecuentemente puede ser dificil debido a
la alta carga sintomatica que presentan los pacientes
y a las mdltiples intervenciones o tratamientos necesa-
rios de realizar durante la consulta. Se han utilizado
diversos métodos para evitar el olvido de la informa-
ciéon o su errénea interpretacion®>“®, siendo el uso de
grabaciones*’*® o resimenes escritos*’ los mas ampliamente
usados.

El estudio clinico aleatorizado doble ciego, realizado por
Bruera et al. en una clinica de atenciéon multidisciplinaria
de pacientes con cancer avanzado, evalué si la entrega al

paciente de un registro audible de la consulta, ademas de las
recomendaciones en forma escrita, mejoraban el recuerdo
de la informacion y su satisfaccion en relacion con la con-
sulta. Un total de 60 pacientes participaron en el estudio.
Aquellos que recibieron el audio presentaron un mayor grado
de satisfaccion con la clinica (8,7 41,7 vs. 7,742 en una
escala de 0-10; p=0,04) y mejor recuerdo de la informacion
(88 +£8,7% vs. 80+£15,5%; p=0,02) en comparacion con el
grupo que solo recibi6 la informacion por escrito. Los pacien-
tes escucharon la grabacion una mediana de 2 veces y los
familiares una mediana de una vez, destacando que solo
un 11% de los pacientes y un 29% de los familiares nunca
escucharon la grabacion®.

La utilidad de entregar un registro audible a los pacien-
tes tras su primera consulta con el oncologo también ha
sido evaluada. En el estudio de Ong et al., 105 de 201
pacientes aleatorizados recibieron la grabacion de su con-
sulta. Un 75% de ellos escuchd la cinta y un 73% la escuchd
acompanado de un familiar o amigo. Los pacientes que
recibieron la grabacion expresaron mayor satisfaccion de
la consulta (p<0,05) y mayor recuerdo de la informacion
(p<0,01), aunque sin diferencias en la medicién de calidad
de vida entre ambos grupos®. Pacientes de 2 estudios cli-
nicos realizados por Hack et al., el primero de 628 mujeres
con cancer de mama y el segundo de 425 hombres con can-
cer de prostata, fueron aleatorizados para recibir un registro
audible de su primera entrevista clinica con el oncdlogo. En
ambos estudios los pacientes que recibieron la grabacion
evaluaron positivamente esta intervencion, presentando a
la vez mayor recuerdo de la informacion y mayor discusion
de temas con el médico en comparacion con quienes no reci-
bieron el registro. No se observo diferencia significativa en
otros aspectos como calidad de vida o estado de animo de los
pacientes®’%2,

A diferencia de los estudios anteriores, Knox et al. eva-
luaron la utilidad de entregar la grabacion de la consulta
médica a pacientes que asistian en forma habitual a con-
trol con su oncélogo. De una cohorte de 30 pacientes que
llevaron la grabacién a su casa, 26 de ellos escucharon la
cinta y 14 pacientes lo hicieron mas de una vez. Veinte
pacientes compartieron la grabacion con algun familiar o
amigo, y sobre el 75% considero util esta intervencion. Los
autores describieron que entregar un registro audible de la
consulta es algo factible de realizar y bien aceptado por los
pacientes®>.

En la revision sistematica conducida por el método de
Cochrane para evaluar la utilidad de la entrega del regis-
tro audible de la consulta médica a pacientes con cancer,
los autores concluyen que la mayoria de los pacientes escu-
cha esta grabacion al menos una vez tras la consulta y que
la grabacion ayuda a informar a familiares, y a mejorar el
recuerdo de la informacion y el grado de satisfaccion de los
pacientes*.

Pacientes de mayor edad o de menor nivel educacio-
nal podrian beneficiarse alin mas del uso de grabaciones,
permitiéndoles mejorar su adherencia a los tratamientos
indicados*. Entonces, ;por qué no hacerlo? La evidencia
cientifica apoya su uso, no genera un mayor costo ni de
dinero ni de tiempo para los profesionales, no incrementa
los riesgos legales, y actualmente podrian utilizarse formas
de comunicacion de uso masivo, como adjuntar la grabacion
del audio a un correo electronico del paciente.
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Proveer una lista de preguntas antes del
control médico

Distintas estrategias han sido disenadas para mejorar la par-
ticipacion de los pacientes en las consultas médicas, siendo
una de ellas la entrega de listas de preguntas estructuradas
antes de la consulta con el médico®. El olvido de pregun-
tas o laincertidumbre sobre la legitimidad de realizar ciertos
tipos de preguntas son barreras de participacion descrita por
los pacientes®” 2. El objetivo de las listas con preguntas pre-
disefadas especificas del tema de la consulta es estimular
la participacion de los pacientes y/o sus familiares, conside-
rando preguntas posibles de realizar y de esta forma recibir
informacion relevante para ellos, como parte de una mejor
comunicacion médico-paciente™.

En el estudio clinico de Bruera et al., 60 mujeres con
cancer de mama fueron aleatorizadas a recibir una lista de
preguntas en relacion con el diagnostico, tratamiento y pro-
nostico de su enfermedad o recibir un folleto de informacion
general previo a la consulta oncologica. La utilidad del mate-
rial escrito y la ayuda que genera en la comunicacion con el
médico fueron items evaluados significativamente mas altos
en el grupo que recibié la lista de preguntas (p=0,005 y
p=0,010, respectivamente). Las pacientes que recibieron la
lista de pregunta realizaron mas preguntas en relacion con
el diagndstico (p=0,025), pero sin presentar diferencia sig-
nificativa en el nimero total de preguntas ni en la duracion
de la entrevista entre ambos grupos®.

La utilidad de listas con preguntas también ha sido eva-
luada en pacientes en cuidados paliativos. Clayton et al.
en el estudio clinico aleatorizado realizado en 174 pacien-
tes con cancer avanzado observaron que quienes recibieron
la lista de pregunta realizaron 2,31 (p<0,0001) veces mas
preguntas y discutieron un 23% (p<0,0001) mas de temas
con el médico, en comparacion al grupo control. Ademas los
cuidadores realizaron 2,11 veces mas preguntas en compara-
cion al grupo control (p=0,0005). No se observo diferencia
en el grado de satisfaccion en relacion con la consulta ni
en el grado de ansiedad entre ambos grupos, pero si una
mayor duracion de la consulta en el grupo de la lista de
preguntas (37,8 vs. 30,5min; p=0,002)%". En el estudio de
Yeh et al., realizado en 30 pacientes con cancer avanzado,
la utilizacion de una lista de preguntas relacionadas con el
pronostico, el fracaso del tratamiento y temas de fin de vida,
fue evaluado positivamente por los pacientes. Un 90% con-
sidero estas preguntas como relevantes y de ayuda, un 90%
recomendaria que mas médicos utilizaran estas listas, y un
80% no consider6 que este tipo de preguntas les generara
mayor ansiedad®?.

En el estudio clinico aleatorizado de 318 pacientes con
cancer realizado por Brown et al., se observd que los
pacientes que recibian una lista con preguntas previo a la
consulta realizaban mas preguntas en relacion con el pro-
nostico de su enfermedad en comparacion con quienes no
la recibian (p=0,039), y ademas cuando el médico favore-
cia la participacién de ellos, la duracion de la consulta era
menor (p=0,021) y el recuerdo de la informacion mejoraba
(p=0,036)%>.

Finalmente, una reciente revision sistematica conducida
por el método de Cochrane realizada por Brandes et al.
concluye que, aunque la mayoria de los estudios utilizan

la lista de pregunta en conjunto con otras intervenciones,
esta herramienta permite una mayor participacion de los
pacientes mediante un mayor nimero de preguntas realiza-
das, logra disminuir el grado de ansiedad de los pacientes y
mejora el recuerdo de la informacion. Los autores no obser-
varon efecto en la satisfaccion de los pacientes en relacion
con la consulta, y no fue posible una conclusion respecto al
tiempo de duracion de la consulta®.

Entonces, entregarle al paciente una lista con pregun-
tas sugeridas relacionadas especificamente al tema por el
cual consulta es una medida facil de implementar, de bajo
costo, y que puede ser una gran oportunidad para diferenciar
nuestros servicios clinicos.

Preguntar al paciente cémo quiere realizar la
toma de decisiones

El conocer como prefieren los pacientes con cancer avan-
zado tomar sus decisiones es un elemento central en la
comunicacion entre pacientes, familiares y profesionales de
salud. Esto ademas constituyendo un factor importante en
la calidad de cuidado y satisfaccion de los pacientes®>*’.

La percepcion que tienen los médicos sobre las prefe-
rencias de los pacientes en torno al rol activo, pasivo o
compartido que desean tener en la toma de decisiones fre-
cuentemente no concuerda. Dos estudios observacionales
realizados por Bruera et al. evaluaron este grado de con-
cordancia. En el primero se entrevistd a 78 pacientes en
cuidados paliativos y en el segundo a 57 mujeres con cancer
de mama, ademas de a los médicos tratantes. La concordan-
cia fue de solo un 45% y 42% respectivamente. La preferencia
por un rol compartido fue preferido en un 63% entre los
pacientes en cuidados paliativos y por un 67% de las pacien-
tes con cancer de mama, siendo el rol pasivo sobrestimado
por los médicos en ambos estudios®®®’. Degner et al. en
1.012 mujeres con cancer de mama observaron una concor-
dancia de un 42% entre la preferencia de ellas en el estilo
de toma de decisiones y la experiencia real reportada’®.

El metanalisis realizado por Singh et al. evalud la pre-
ferencia en la toma de decisiones de 3.491 pacientes
oncologicos. El 26% prefirié un rol activo, el 49% un rol cola-
borativo y el 25% un rol pasivo en la toma de decisiones de su
tratamiento. La concordancia entre la preferencia elegida
y la actual forma de tomar la decisiones fue aproximada-
mente de un 61%, siendo mayor en hombres que en mujeres
(66 vs. 60%; p=0,001). Asi también, las mujeres reportaron
un rol mas pasivo en la toma actual de decisiones en com-
paracion con los hombres (40 vs. 24%; p<0,001) y pacientes
de mayor edad o con menor nivel educacional preferian un
rol mas pasivo en la toma de decisiones (p <0,001)"".

La mayoria de los pacientes prefiere tomar las decisiones
en forma compartida, pero debido a que no es posible cono-
cer el tipo de preferencia antes de la consulta, es importante
preguntar y considerar la preferencia individual de cada
paciente para lograr de esta forma una mayor participacion
y satisfaccion de ellos en la toma de sus decisiones.

Un reciente estudio realizado por Yennurajalingam et al.
evaluo la preferencia en la toma de decisiones de 387
pacientes hispanos con cancer avanzado, de los cuales 91
vivian en EE. UU. y 296 en Latinoamérica. Un 83% de los his-
panos en EE. UU. y un 82% de los hispanos en Latinoamérica
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consideraban la opinion de la familia para la toma de deci-
siones, pero los del primer grupo reportaron una menor
preferencia por un rol pasivo, es decir, que sus familia-
res tomaran decisiones por ellos (10 vs. 24%; p=0,009)
o que el médico tomara una decision por ellos (16 vs.
35%; p=0,001) al compararlos con los hispanos de Latinoa-
mérica. No hubo diferencia significativa al comparar las
preferencias de pacientes hispanos residentes en EE. UU.
altamente aculturados o bajamente aculturados (p=0,91)"2.
Yennurajalingam et al. ademas evaluaron la opinion de los
cuidadores en relacion con el rol que debia tomar el paciente
en la toma de decisiones clinicas. En ambos grupos los cuida-
dores preferian que el paciente tomara un rol compartido,
pero 10/87 (11%) de los cuidadores de los pacientes que
vivian en EE. UU. preferian un rol pasivo de sus familiares, en
comparacion a 54/293 (19%) de los cuidadores de pacientes
latinoamericanos (p =0,0023)"3.

Estos resultados sugieren que los pacientes hispanos resi-
dentes en EE. UU., independientemente de su grado de
aculturacion, rapidamente adquieren la forma de tomar
decisiones y participacion de la familia similar a la del
paciente norteamericano, mas que a la del paciente lati-
noamericano.

El ambiente fisico donde recibimos a nuestros
pacientes

El cuidado de los pacientes con enfermedades avanzadas
involucra aspectos muchas veces no considerados en el plan
de cuidado de los enfermos, como es el lugar fisico donde
los recibimos o donde posiblemente falleceran.

La reciente revision sistematica realizada por Sandsdalen
et al. concluyé que entre las principales preferencias de los
pacientes con relacion a los servicios de cuidados paliativos
estaban contar con personal de salud responsable, una orga-
nizacion del sistema de atencion capaz de responder a sus
necesidades y un espacio y ambiente fisico que respondieran
a sus expectativas de cuidado’®. Heyland et al. evaluaron las
preferencias de 434 pacientes con enfermedades avanzadas
durante su hospitalizacion, observando que para el 75% de
ellos y para el 94% de sus familiares era importante contar
con una habitacion privada donde sentirse comodos y con la
posibilidad de hablar temas privadamente’®. En el estudio
cualitativo realizado por Rowlands y Noble 12 pacientes con
cancer avanzado fueron entrevistados. Todos los pacientes
consideraron que el ambiente fisico tiene un efecto sobre
su animo, y que es importante tener en cuenta elemen-
tos como limpieza, luminosidad, ventilacion y vista hacia
el exterior’e.

La mUsica en el ambiente es otro elemento estudiado.
Una revision sistematica de estudios clinicos aleatoriza-
dos reportd que la musica disminuye el grado de ansiedad
de los pacientes posterior a su exposicion, y que permiti-
ria una mayor tolerancia a los procedimientos médicos’’.
Asi también, la revision sistematica realizada por Bradt
et al. conducida por el método de Cochrane, concluye que
intervenciones musicales realizadas por terapeutas o por
personal de salud capacitado, pueden tener un efecto bene-
ficiosos en la ansiedad, dolor, animo y calidad de vida de
pacientes con cancer’®. Pérez-Cruz et al. evaluaron las pre-
ferencias de 99 pacientes, 101 cuidadores y 65 profesionales

de salud en relacion con la masica ambiental en los servicios
de cuidados paliativos, y sus actitudes y percepciones hacia
la misica en general. Un 71% de los pacientes, un 71% de
los cuidadores y un 71% del personal de salud (p =0,58) pre-
firié la mdsica ambiental en vez de los sonidos habituales
de las unidades. Asi también, del total de entrevistados,
un 79% consideré que la musica produce un efecto posi-
tivo en las areas de cuidado de pacientes, un 85% estimd
que puede reducir el estrés de los paciente, un 88% consi-
derd que puede mejorar el animo de los paciente y un 90%
estimdé que puede aumentar la energia y vitalidad de los
pacientes’’.

Biddiss et al., en la revision sistematica realizada sobre la
efectividad de intervenciones para reducir la ansiedad en las
salas de espera, concluyeron que escuchar musica previo a
los procedimientos médicos disminuye el grado de ansiedad
de los pacientes adultos, pero que de otras intervencio-
nes como aromaterapia o tipo de mobiliario no es posible
concluir su efecto por la heterogeneidad de los estudios®.

Conclusiones

Hay evidencia de que algunas intervenciones son capa-
ces de mejorar la sensacion de bienestar de los pacientes
y las familias, entre las que destacan telefonear a los
pacientes, entregarles una grabacion de su consulta médica,
examinarlos fisicamente, sentarnos cuando los atendemos,
entregarles una lista con preguntas especificas de su enfer-
medad para discutirlas con el médico, preguntarles la forma
como desean tomar sus decisiones y mejorar el ambiente
fisico en el cual son atendidos. Muchas de estas interven-
ciones son relativamente simples de implementar y pueden
influir favorablemente en la mejoria de los pacientes. Es
necesaria mas investigacion para caracterizar otros facto-
res que pueden contribuir al efecto placebo o para mejorar
aun mas este efecto en las intervenciones ya existentes.
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