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PRESENTACION

En Costa Rica, al igual que en muchos paises del mundo, se percibe un aumento
en las necesidades asistenciales para atencion paliativa; sin embargo, se carece de
un documento actualizado con datos estadisticos que muestre la cantidad de
pacientes que requieren cuidados paliativos, por lo que la planificacion de recursos
de las Clinicas de Control del Dolor y Cuidados Paliativos dentro de la Caja
Costarricense de Seguro Social (CCSS) se ve limitada a proyecciones generales
poblacionales o a la experiencia de cada unidad asistencial.

En la CCSS, el Centro Nacional del Control del Dolor y Cuidados Paliativos
(CNCDyCP) es considerado el ente asesor nacional funcional de la especialidad y
es el lider de la Red Nacional de Clinicas de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.
Desde el afio 2018 estableci6 como apoyo técnico-funcional a un grupo de
especialistas en Medicina Paliativa de Adultos de varias unidades ubicadas en
diferentes niveles de la Red de Servicios institucionales, conocido como el Comité
Asesor Nacional de Medicina Paliativa. Dentro del trabajo de esta agrupacion, se
determind la necesidad de realizar un estudio que permitiera documentar las
necesidades de cuidado paliativo en Costa Rica, de acuerdo con la provincia, el
cantén y el distrito de domicilio del paciente, por lo que se asigno el tema a un grupo
de especialistas miembros de dicha comision.

Como resultado de lo anterior, se generd el presente documento, que pretende
brindar una base estadistica para la planificacion en la distribucién y la asignacion
de recursos de las Clinicas de Control del Dolor y Cuidados Paliativos dentro de la
red de servicios de la CCSS, en servicios asistenciales al final de la vida.

El estudio es considerado de alto nivel cientifico; utilizd6 una metodologia validada a
nivel mundial, tomando en cuenta las causas de muerte, asociado a la prevalencia
de sintomas y sufrimiento para las enfermedades que requieren cuidados paliativos.
Sin duda, este constituye un insumo de gran valor para la Red Nacional de Clinicas
de Control del Dolor y Cuidados Paliativos de Costa Rica, que permitira mejorar el
proceso asistencial y administrativo nacional. Por tanto, se considera que esta
informacion valiosa debe estar disponible para los profesionales en salud en
general.
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INTRODUCCION

Se puede definir el cuidado paliativo como la atencion brindada a pacientes con
enfermedades cronicas y que comprometen la vida, generando un gran sufrimiento
tanto para el paciente como para su familia (1). El cuidado paliativo busca con la
asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades, mejorar el sufrimiento
grave relacionado con la salud, debido a una enfermedad severa, avanzada y/o en
fase terminal, con el fin Ultimo de brindar calidad de vida a los pacientes, sus familias
y sus cuidadores (2).

Considerando la importancia de contar con informacién nacional confiable sobre las
necesidades de cuidados paliativos en Costa Rica y ante la carencia de un
documento actualizado con datos estadisticos que muestren la cantidad de
pacientes que se encuentran en fase terminal, el Centro Nacional del Dolor y
Cuidados Paliativos (CNDCP) determiné en el afio 2019 como una de sus
prioridades el generar un estudio que permitiera conocer esa informacion. Lo
anterior tomando en cuenta que estos datos, por provincia y canton de domicilio,
serian de suma importancia para contribuir con el desarrollo de los cuidados
paliativos en el pais, al ofrecer una mirada mas detallada de las necesidades en
cada rincon del territorio nacional, permitiendo optimizar asi los recursos
institucionales, para brindar este tipo de atencion donde exista mayor necesidad.

El presente documento muestra el resultado final de la investigacion efectuada por
los designados por la Direccién del CNDCP para lograr ese objetivo.

Cabe mencionar que medir la necesidad de los cuidados paliativos a nivel mundial
ha sido un reto, que ha tenido mayor atencion en los Gltimos afios, debido al
reconocimiento de los cuidados paliativos como parte de las estrategias mas
efectivas para aliviar el sufrimiento de las crecientes complicaciones que generan
las enfermedades avanzadas. Se ha reconocido que es esencial para cada pais
conocer las necesidades de cuidado paliativo propias, pues cada regiéon tiene
caracteristicas particulares que hacen que el célculo de estas sea dificil de realizar

(3).

En la actualidad, se carece de un consenso mundial que establezca claramente los
criterios de enfermedad terminal aplicables para asegurar el acceso a los cuidados
paliativos de pacientes, lo que limita la atencién de personas en la fase final de la
vida, en especial aquellos con enfermedades no oncoldgicas (4, 5).

En la literatura se proponen distintos métodos para medir la necesidad de cuidados
paliativos en la poblacion. Generalmente, el punto de partida se basa en las causas
de muerte (3). A nivel mundial, hay evidencia de diferentes propuestas en algunas
regiones, como el Reino Unido (6), Australia (7), Espafia (8), entre otros (1, 9, 10).

Higginson (6) utiliza las causas de muerte asociadas a la prevalencia del dolor como
ejemplo de un sintoma que frecuentemente se relaciona con quienes requieren de



cuidado paliativo. Con este modelo, en el Reino Unido se estima que un 60 % de
las muertes requieren de un abordaje por cuidados paliativos.

Rosenwax (7), por su parte, utiliza la International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems—10ty ofrece rangos de estimaciones que
van desde necesidades minimas hasta necesidades maximas, utilizando la
combinacion de causas de muerte y de hospitalizacién en el Ultimo afio previo a la
muerte, generando rangos de necesidades amplios que van de 37 a 96,6 % de las
muertes totales.

GOmez-Batiste (8), por otro lado, utiliza el porcentaje de muertes asociado a la
prevalencia de algunas condiciones relacionadas con enfermedades cronicas (por
ejemplo, dependencia) y estima que un 75 % de las muertes requieren de un
abordaje por cuidados paliativos.

Murtagh (3), por otra parte, redefine los diferentes métodos, utilizando las causas
de muerte tanto subsayentes como contributorias y la utilizacion de los servicios
hospitalarios. Ofrece rangos similares a Rosenwax y estima la necesidad entre un
63 % y un 82 % de las muertes.

En el 2014, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) obtuvo los datos sobre las
necesidades de cuidados paliativos en el mundo (1), utilizando una metodologia
similar a la de Higginson (6). Los datos de mortalidad se obtuvieron de las
estimaciones globales de salud publicados por ese mismo ente en el 2011 (11) y las
enfermedades que requieren de cuidado paliativo se identificaron por medio del
proceso Delphi. De tal forma, se definio que las enfermedades que requieren
cuidados paliativos para adultos son Alzheimer y otras demencias, cancer,
enfermedades cardiovasculares (excluidas las muertes subitas), cirrosis hepatica,
enfermedades pulmonares obstructivas cronicas, diabetes, VIH/SIDA, insuficiencia
renal, esclerosis multiple, enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide y
tuberculosis farmacorresistente (TB). En nifios se consideraron patologias como
cancer, cirrosis hepatica, anomalias congénitas (excluyendo trastornos de la sangre
inmunolégicos), VIH/SIDA, enfermedades renales, trastornos neuroldgicos y
afecciones neonatales. Sobre la base de los datos se estimo6 que mas de 20 millones
de personas en todo el mundo necesitaron cuidados paliativos al final de la vida.

En el 2017, The Lancet Commission on Palliative Care and Pain Relief describié
una nueva manera para medir las necesidades de cuidado paliativo, manifestado
por el sufrimiento grave relacionado con la salud y definido como “sufrimiento
asociado con la necesidad de cuidados paliativos” (12).

Inicialmente, un grupo de expertos de esta comision determiné las 20 enfermedades
gue generaban la mayor necesidad de cuidados paliativos en el mundo. Para la
clasificacion de esas 20 enfermedades y la realizacion de calculos posteriores, se
utilizaron los codigos de la décima Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-10) (12).



A partir de ahi, se trabajaron estimaciones en dos grupos distintos de esta
poblacion: los fallecidos (pacientes fallecidos en el afio de estudio debido a alguna
de las 20 enfermedades) y los sobrevivientes (pacientes que padecieron la
enfermedad en el afio de estudio). La informacion del grupo de los fallecidos se
obtuvo de los certificados de defuncion de los centros de estadisticas de la mayoria
de los paises del mundo analizados. En el caso de los sobrevivientes, una gran
parte de los datos se obtuvo de la misma forma (utilizando certificados de defuncion
y modificando el multiplicador); sin embargo, en ciertas enfermedades, como el
cancer, se usaron bases de datos que variaban dependiendo del pais, pues no
todos manejan la misma calidad de la informacion.

Para el calculo final de las necesidades de cuidado paliativo, desarrollaron un
multiplicador para cada enfermedad (ver Tabla 1), el cual se deriva del porcentaje
de pacientes con una de las 20 enfermedades seleccionadas, que presentan
sufrimiento y que, eventualmente, segun el criterio de expertos, requerirdn de
cuidados paliativos.

Tabla 1. Codigo de enfermedades seleccionadas seguin el CIE-10 y multiplicador
para los fallecidos y los no fallecidos que necesitan cuidados paliativos

Fallecidos |Sobrevivientes
ID CIE-10 codigo Nombre Multiplicador | Multiplicador
1 A96,98,99 Fiebres hemorragicas 0,5 1*
2 A15-19 Tuberculosis multirresistente 1 0,9
2b | A15-20 Tuberculosis 0,9 -
3 B20-24 VIH/SIDA 1 0,5
4 C00-97 Neoplasias malignas 0,9 -
5 C91-95 Leucemia 0,9 -
6 F00-04 Demencia 0,8 0,1
7 G00-09 Enfe_rmedades inflame_xtor_igs del sistema 03 i
nervioso central (meningitis)
82 G20 Enfermedad de Parkinson 0,65 0,1
8b ggég? ggggé Otras enfermedades neurolégicas 0,65 -
8c |G35 Esclerosis multiple 1 -
8d G40-41 Trastornos episédicos (epilepsia) 0,5 0,02
9 160-69 Enfermedades cerebrovasculares 0,65 0,15
102 |105-09 Cardiopatias reumaticas 0,65 -
10b [110-15 Enfermedades hipertensivas 0,7 -
10c |142 Cardiomiopatia 0,4 -
10d |[I150 Insuficiencia cardiaca 0,4 -
11 |125 Enfermedad cardiaca isquémica 0,05 -
Enfermedad pulmonar obstructiva
121344 crénica (EPOC) 038 i
J40-43; J47; J60-
12b | 70; J80-84; J95- |Otras enfermedades respiratorias 0,5 -
J99

132 | K70-73; K75-K77 | Otras enfermedades higado 0,3 -
13b | K74 Cirrosis 0,95 -
14 N17-19 Falla renal 0,45 -




Fallecidos |Sobrevivientes
ID CIE-10 codigo Nombre Multiplicador | Multiplicador
158 | po7 Desordenes relacionados con el 075 i
embarazo
15b | P10-P15 Traumatismo durante el parto 0,4 -
16 |Q00-99 Malformamones congeénitas, 0.6 1
deformidades y anomalias
17 |S0099 00 e consecuencias de causa 03 2
T98; V01-Y98 9 !
externa
18 |170 Aterosclerosis 0,35 -
19 | M00-97 Enfermedades del sistema ' 07 o
osteomuscular y del tejido conectivo
20 |E40-46 Malnutricion 1 -

* Su célculo se estima a partir de las defunciones que van a necesitar cuidados paliativos.

Fuente: The Lancet Commission on Palliative Care and Pain Relief. Lancet Commission on Global Access to Palliative Care
and Pain Relief. Background document. Technical note and data appendix for report. (Internet). 2017. Recuperado de:
https://www.mia.as.miami.edu/_assets/pdf/Data%20appendix%20LCGAPCPC%200ct122017_ONLINE-DRAFT%20120CT17.pdf

Por ejemplo, la demencia fue seleccionada por criterio de expertos como la
enfermedad numero 6. Posteriormente, tras una revision exhaustiva de la literatura,
los expertos consignaron que de los pacientes fallecidos por demencia el 80 %
requerian de cuidados paliativos, por lo que el multiplicador utilizado fue de 0,8.
Paralelamente, los investigadores determinaron que de los pacientes que en el afio
de estudio no murieron por demencia, el 10 % requeria de cuidados paliativos, por
lo que el multiplicador seleccionado para el grupo de sobrevivientes fue de 0,1.

La necesidad total de cuidados paliativos, en este caso, es el resultado de la suma
de los fallecidos por demencia del afio de estudio multiplicado por 0,8 y los pacientes
con demencia sobrevivientes en el afio de estudio multiplicado por 0,1, tal como se
muestra en la siguiente férmula:

Necesidades de cuidados paliativos en demencia = fallecidos por demencia en
el afo de estudio * 0,8 + sobrevivientes de demencia en el afio de estudio * 0,1

Esta misma formula se utilizo para las 19 enfermedades restantes, aplicando el
multiplicador especifico determinado por The Lancet Commission on Palliative Care
and Pain Relief para cada una de ellas.

Cabe destacar que para el calculo de algunas necesidades de cuidados paliativos
de los sobrevivientes se presentaron situaciones especiales, como las que se
mencionan a continuacion:

e En el caso de los sobrevivientes de neoplasias malignas (excepto leucemia),
debido a que se estima que pocas personas que sobreviven al cancer durante
mas de cinco afos tienen sintomas que requieren de cuidados paliativos, para




el calculo de las necesidades en este grupo se empleé el nimero de fallecidos
en un afio especifico y un multiplicador distinto en un periodo de cinco afios, tal
como se indica en la Tabla 2.

Tabla 2. Necesidad de cuidados paliativos para los no fallecidos por neoplasias
malignas, a excepcién de leucemia, por afio de diagnostico

Ndmero de afios desde | Porcentaje de NO fallecidos | Porcentaje estimado de NO
el diagnéstico de (personas que sobreviven fallecidos que necesitan
cancer en los cinco afos) cuidados paliativos
1 50 % 28 %
2 25% 20 %
3 12,5% 15%
4 7,5 % 10 %
5 5% 5%
Total 100 %

Fuente: The Lancet Commission on Palliative Care and Pain Relief. Lancet Commission on Global Access to Palliative Care
and Pain Relief. Background document. Technical note and data appendix for report. (Internet). 2017. Recuperado de:
https://www.mia.as.miami.edu/_assets/pdf/Data%20appendix%20LCGAPCPC%200ct122017_ONLINE-DRAFT%20120CT17.pdf

e Para el célculo de las necesidades en demencia, enfermedades degenerativas
del sistema nervioso central y enfermedades cerebrovasculares, se requiri6 la
prevalencia de estas. El registro y accesibilidad para obtener dicha informacién
fue muy heterogéneo entre los paises.

Utilizando esta metodologia, resumida en la Figura 1, The Lancet Commission
estimé que mas de 25 millones de personas que murieron en el afio 2015 (teniendo
en cuenta el 45 % de todas las muertes) experimentaron sufrimiento grave; de estos,
el 80 % vivian en paises con bajos y medianos ingresos (9).

Figura 1. Metodologia del calculo de necesidades de cuidados paliativos
utilizada por The Lancet Commission on Palliative Care and Pain Relief
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METODOLOGIA

Para determinar las necesidades de atencion paliativa en Costa Rica, se utilizo la
metodologia del Lancet Commission on Palliative Care and Pain Relief (12),
mencionada en el apartado anterior. De tal forma, se calcularon las necesidades de
cuidados paliativos de los pacientes fallecidos y de los pacientes sobrevivientes.

Célculo de las necesidades de cuidados paliativos de los pacientes
fallecidos

En el caso de las necesidades de cuidado paliativo del grupo de los fallecidos, se
emplearon los datos del Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC) sobre
defunciones generales en Costa Rica para el periodo 2018, por ser el ultimo periodo
registrado al momento del estudio.

La informacion relacionada con las causas de los fallecimientos venia clasificada
por el INEC con los cédigos del CIE-10.

A continuacioén, se presentan algunos detalles importantes a considerar de ciertas
enfermedades que requieren de cuidado paliativo:

1. Fiebre hemorragica: en los ultimos cinco afios no se ha reportado en Costa
Rica ningun fallecimiento a causa de esta enfermedad (13).

2. Tuberculosis: la enfermedad de la tuberculosis se puede dividir en dos grupos,
la tuberculosis multirresistente, que es resistente a los tratamientos antifimicos
isoniazida y rifampicina, y el resto de los casos de tuberculosis. En la
tuberculosis no multirresistente se calcula que el 90 % de los pacientes que
fallecen con este diagnostico requieren de cuidado paliativo; mientras que en la
tuberculosis multirresistente se calcula que el 100 % de las muertes requieren
de este tipo de cuidados (12).

En lo que respecta a la mortalidad en Costa Rica, de los pacientes fallecidos
por tuberculosis, se estima que el 13 % tenia tuberculosis multirresistente y el
87 % restante tuberculosis no multirresistente (14).

3. Enfermedades inflamatorias del sistema nervioso central (SNC): estas se
dividen en diferentes enfermedades, como sarampion, tétanos, tripanosomiasis,
rabia, encefalitis y meningitis (12). Sin embargo, debido a que en Costa Rica no
se han detectado muertes por alguna de esas enfermedades (13), en el estudio
solo se tomaron en cuenta la encefalitis y la meningitis.

4. Enfermedades degenerativas del sistema nervioso central: comprenden los
trastornos extrapiramidales y del movimiento, otra enfermedad degenerativa del
SNC, la enfermedad desmielinizante del SNC, la epilepsia, la paralisis cerebral
y otros sindromes paraliticos (12).



5. Enfermedades no isquémicas: comprenden la enfermedad cardiaca
reumatica cronica, la cardiomiopatia y la insuficiencia cardiaca (12).

6. Enfermedades pulmonares: incluyen la enfermedad pulmonar debida a
agentes externos, la neumopatia intersticial, la EPOC y otras enfermedades del
sistema respiratorio, excluyendo al asma (12).

7. Bajo peso al nacery prematuridad; trauma al nacer: incluyen los desordenes
relacionados con el embarazo y el traumatismo durante el parto (12).

Céalculo de las necesidades de cuidados paliativos de los pacientes
sobrevivientes

El calculo de las necesidades de cuidados paliativos de los sobrevivientes, es decir,
de aquellas personas que no murieron en el aflo de estudio por una de las 20
afecciones analizadas, es importante, porque estas personas pueden tener
sufrimiento y, por ende, requerir de atencion paliativa o control del dolor, sobre todo
si presentan alguna de las siguientes caracteristicas (12):

e Afecciones pueden haberse curado, pero persiste el sufrimiento (tuberculosis,
fiebre hemorragica, etc.).

e Condiciones en las que los pacientes sobreviven durante un afio 0 mas con
discapacidad (enfermedad cerebrovascular, malformaciones congénitas, lesion,
trauma al nacer).

e Condiciones que se controlan durante un afio o mas (VIH/SIDA, trastornos
musculoesqueléticos).

e Afecciones que tienen un progresivo dolor durante afios, como demencia,
Parkinson y esclerosis multiple.

Las enfermedades y el calculo para los no fallecidos que van a necesitar de
cuidados paliativos también se realiz6 utilizando la metodologia del Lancet
Commission on Palliative Care and Pain Relief y empleando los multiplicadores
resumidos en la Tabla 2 para los “sobrevivientes”. Sin embargo, la informacion para
poder hacer los calculos de algunas enfermedades se obtuvo de otras fuentes
distintas de los certificados de defuncion, tal como se detalla a continuacion:

a. Enlos casos de tuberculosis y VIH, al ser enfermedades de reporte obligatorio,
se utilizo la informacion publicada en los diferentes boletines estadisticos de la
Unidad de Seguimiento de Indicadores de Salud, de la Direccion Vigilancia de
la Salud, del Ministerio de Salud de Costa Rica.

b. Para las enfermedades neoplasicas, la informacién se obtuvo por medio de la
Direccion Vigilancia de la Salud, del Ministerio de Salud; sin embargo, no fue
posible obtener los datos del 2018; por lo tanto, se reemplaz6 con la incidencia
del 2015 y con esta se efectuaron los céalculos pertinentes (15).



Para el calculo de las necesidades en demencia, enfermedades degenerativas
del sistema nervioso central y enfermedades cerebrovasculares, se requirio la
prevalencia de estas a nivel nacional en el 2018. Los datos se obtuvieron por
consultas directas al Area de Estadistica en Salud (AES) de la CCSS vy
utilizando la base de datos del Expediente Digital Unico en Salud (EDUS), de
dicha entidad, que cubre al 91 % de la poblacion nacional.

Para el calculo de las necesidades de cuidados paliativos en malformaciones
congénitas, traumatismos, envenenamientos y algunas otras consecuencias de
causa externa y enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conectivo,
se trabajo con los datos de mortalidad, modificando el multiplicador para cada
enfermedad.



RESULTADOS

Necesidades de cuidados paliativos a nivel nacional

Las necesidades de cuidado paliativo por enfermedad a nivel nacional, calculadas
mediante la metodologia del Lancet Commission on Palliative Care and Pain Relief,
utilizando datos nacionales desgranados por provincia y por cantones, se resumen
en la Tabla 3y en el Grafico 1.

Tabla 3. Necesidades de cuidado paliativo por enfermedad

Costa Rica, 2018

Enfermedades Cédigos CIE-10 Fallecidos Sobrevivientes  Total
Céancer C00-C97 4.600 2.480 7.080
Cerebrovasculares 160-169 930 1.592 2.522
Causas externas S00-S99, TO0-T98, VO1-Y98 829,8 1.659,6 2.489
VIH-SIDA B20-B24 185 2.295 2.480
Demencia F00-F04 262 764 1.026
Pulmonares J40-J47, J60-J70, J80-J84, J95-J99 871 - 871
Cardiaca NO isquémica 105-109, 110-115, 142, 150 762 - 762
Degenerativas SNC G20-G25, G30-G32, G40-G41, G80-G83 321 332 653
Higado K70-K77 359 - 359
Musculoesquelético MO00-M97 111 223 334
Malformaciones congénitas Q00-Q99 152,4 152,4 305
Falla renal N17-N19 247 - 247
Leucemia C91-C95 203 - 203
Bajo peso y prematuridad P07, P10-P15 55 - 55
Cardiaca isquémica 125 48 - 48
Tuberculosis A15-A19 34 0 34
Malnutricion E40-E46 16 - 16
Inflamatorias SNC G00-09 13 - 13
Aterosclerosis 170 5 - 5
Total 19.502

Fuente: Elaboracién propia.



Grafico 1. Necesidades de cuidado paliativo a nivel nacional por enfermedad,
Costa Rica, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Como se observa en el gréfico anterior, las enfermedades neoplasicas ocupan el
primer lugar en la prevalencia de enfermedades que requieren de cuidado paliativo,
seguidas por las enfermedades cerebrovasculares, las causas externas, el VIH-
SIDAy, en un distante quinto lugar, por los sindromes demenciales.

La enfermedad no oncoldgica representa, en general, el 62 % de las necesidades
de cuidado paliativo en el pais (Gréfico 2).



Grafico 2. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncolégica y no oncolégica en Costa Rica, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Al dividir las necesidades de cuidados paliativos por provincia, se determina que la
mayoria de los casos se ubican en las provincias del centro del pais, principalmente
en San José y Alajuela, seguidas de la provincia de Heredia. Las provincias
costeras, principalmente Guanacaste, tienen menores casos de cuidados paliativos
(Grafico 3).

Grafico 3. Necesidades de cuidado paliativo segun provincia
Costa Rica, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.



Al dividir las necesidades de cuidados paliativos por cantones, se observa que San
José es el canton con mayores necesidades de cuidado paliativo a nivel nacional,
seguido por Alajuela y Desamparados.

De los 10 cantones que presentan mayor necesidad de cuidado paliativo en el pais,
cuatro se ubican en la provincia de San José, dos en la provincia de Alajuela, uno
en Cartago, uno en Heredia, uno en Limén y uno en Puntarenas. Solo Guanacaste
no presenta ningun canton entre estos 10 (Grafico 4).

Grafico 4. Frecuencias de los 10 cantones a nivel nacional con mayores
necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de San José

En lo que respecta a las necesidades de cuidados paliativos en la provincia de San
José, se observa que las enfermedades neoplasicas ocupan el primer lugar, seguido
por el VIH-SIDA, las enfermedades cerebrovasculares, las causas externas y los
sindromes demenciales (Grafico 5). Esto es distinto a lo presentado a nivel mundial
y a nivel de la estadistica nacional general.



Grafico 5. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de San José, 2018
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Fuente: Elaboracion propia

En general, la enfermedad no oncoldgica en esta provincia representa el 60 % de
las necesidades de cuidado paliativo, porcentaje levemente menor al observado a
nivel nacional (Gréfico 6).

Grafico 6. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncolégica y no oncolégica en la provincia de San José, 2018
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Cabe destacar que los tres primeros cantones con mas necesidades detectadas en
la provincia de San José (Grafico 6), son también los que presentan mayores
necesidades a nivel nacional.

Grafico 7. Frecuencias de los cantones de la provincia de San José con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia

Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Alajuela

Al analizar las necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Alajuela, se
documenta que las enfermedades neoplasicas ocupan el primer lugar en la
prevalencia de enfermedades que requieren de cuidado paliativo, seguido por las
enfermedades cerebrovasculares, las causas externas, el VIH-SIDA, en un quinto
lugar los sindromes demenciales (Grafico 8). Esto es distinto a lo presentado a nivel
mundial.



Grafico 8. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de Alajuela, 2018
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Fuente: Elaboracion propia

En general, la enfermedad no oncoldgica en esta provincia representa el 60 % de
las necesidades de cuidado paliativo en el pais, semejante a lo observado en la
provincia de San José (Grafico 9).

Grafico 9. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncolégica y no oncolégica en la provincia de Alajuela, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.



En esta provincia los cantones con mayor necesidad de atencion en cuidados
paliativos son Alajuela Central, San Carlos y San Ramon (Grafico 10).

Grafico 10. Frecuencias de los cantones de la provincia de Alajuela con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Cartago

Al analizar la provincia de Cartago, se determina que el primer lugar de las
enfermedades que requieren de cuidados paliativos lo ocupan las patologias
neoplasicas, seguidas por las enfermedades cerebrovasculares, las causas
externas, el VIH-SIDA y los sindromes demenciales, similar a lo presentado en
Alajuela y distinto a lo presentado a nivel mundial (Grafico 11).



Grafico 11. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de Cartago, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Al igual que las otras provincias, Cartago presenta un porcentaje mayor de
enfermedades oncolégicas; coincidiendo con el porcentaje observado a nivel
nacional (Grafico 12).

Grafico 12. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncoldgica y no oncoldgica en la provincia de Cartago, 2018
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Los cantones con mayor necesidad de atencion en cuidados paliativos en esta
provincia se muestran en el Grafico 13.

Grafico 13. Frecuencias de los cantones de la provincia de Cartago con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018

Alvarado I 48
Jiménez M 70
El Guarco N 157
Oreamuno [N 201
Paraiso NN 208
Turrialba NN 285
La Union I, 365
Cartago I 622

0 100 200 300 400 500 600 700

Fuente: Elaboracién propia.

Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Heredia

Tras el estudio efectuado, se determind que el primer lugar de las enfermedades
que requieren cuidados paliativos en la provincia de Heredia lo ocupan las
enfermedades neoplasicas, seguidas por el VIH-SIDA, las enfermedades
cerebrovasculares, las causas externas y los sindromes demenciales; siendo esto
diferente a lo observado a nivel mundial, pero semejante al cantéon de San José
(Gréfico 14).



Grafico 14. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de Heredia, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

En esta provincia, la enfermedad no oncolégica representa el 63 % de las
necesidades de cuidado paliativo, siendo semejante al porcentaje observado en
Cartago y a nivel nacional (Grafico 15).

Grafico 15. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncoldgica y no oncoldgica en la provincia de Heredia, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Los cantones con mayor necesidad de atencion en cuidados paliativos en esta
provincia se muestran en el Grafico 16.



Grafico 16. Frecuencias de los cantones de la provincia de Heredia con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Guanacaste

En la provincia de Guanacaste, las enfermedades neoplasicas ocupan el primer
lugar en la prevalencia de enfermedades que requieren de cuidado paliativo,
seguidas por las causas externas, la enfermedad cerebrovascular, el VIH-SIDA y la
cardiopatia no isquémica. Esto se asemeja a lo observado en las provincias de
Alajuela y Cartago, pero es distinto a lo presentado a nivel mundial.

Grafico 17. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de Guanacaste, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.



La enfermedad no oncoldgica en esta provincia representa el 69 % de las
necesidades de cuidado paliativo en el pais; porcentaje semejante al promedio
nacional y al de Cartago y Heredia (Gréfico 18).

Grafico 18. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncolégica y no oncoldgica en la provincia de Guanacaste, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Las necesidades de cuidados paliativos por cantones se resumen el Gréfico 19.

Grafico 19. Frecuencias de los cantones de la provincia de Guanacaste con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.



Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Puntarenas

Al analizar las necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Puntarenas,
se determina que las enfermedades neoplasicas ocupan el primer lugar, seguidas
por las causas externas, la enfermedad cerebrovascular, las neumopatias y el VIH-
SIDA; siendo esta situacion muy distinta a lo que se presenta a nivel mundial y
nacional, ya que por primera vez resaltan las enfermedades pulmonares (Gréafico
20).

Grafico 20. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de Puntarenas, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Al igual que lo observado en las otras provincias y a nivel nacional, la enfermedad
no oncolégica representa la mayoria de los casos, alcanzando el 63 % de las
necesidades (Grafico 21).



Grafico 21. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncolégica y no oncoldgica en la provincia de Puntarenas, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

Como se observa en el Grafico 22, Puntarenas es el canton con mayor necesidad
de cuidados paliativos en esta provincia, encontrandose entre los 10 primeros del
pais.

Grafico 22. Frecuencias de los cantones de la provincia de Puntarenas con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.



Necesidades de cuidados paliativos en la provincia de Limon

Semejante a lo descrito previamente para las otras provincias, en el caso de Limén,
las enfermedades neoplasicas ocupan el primer lugar en la prevalencia de
enfermedades con necesidad de atencion en cuidado paliativo, seguidas por las
causas externas, el VIH-SIDA y la enfermedad cerebrovascular, mostrando
diferencias como Puntarenas, con un aumento de casos por neumopatias, que
ocupan el quinto puesto, siendo esto distinto a lo presentado a nivel mundial y
nacional.

Grafico 23. Enfermedades que con mayor frecuencia requieren de cuidado
paliativo, provincia de Limén, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

En la provincia de Limoén la enfermedad no oncoldgica constituye el 69 % de las
necesidades de cuidado paliativo (Grafico 24); porcentaje igual al presentado por
las provincias de Cartago y Guanacaste y un poco mayor al promedio nacional.



Grafico 24. Porcentaje de necesidad de los cuidados paliativos segun tipo de
enfermedad oncolégica y no oncolégica en la provincia de Limén, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.

El cantdon de Pococi, ademéas de ser el que presenta mayores necesidades de
atencion en cuidados paliativos en la Provincia de Limén (Grafico 25), se encuentra
entre los cantones del pais con mas necesidades de este tipo.

Grafico 25. Frecuencias de los cantones de la provincia de Limén con
mayores necesidades de cuidado paliativos, 2018
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Fuente: Elaboracién propia.



DISCUSION

Al comparar las necesidades de cuidado paliativo de Costa Rica con estudios
previos (1, 9, 10), se evidencia que la relacion entre las patologias no oncologicas y
oncologica son similares, y esta relacion se mantiene en la mayoria de las
provincias, con porcentajes muy parecidos.

En Costa Rica, a pesar de que la mayoria de las necesidades de cuidado paliativo
provienen de enfermedades no oncoldgicas, la necesidad de cuidado paliativo por
enfermedad oncoldgica es mayor al compararla con estudios previos realizados con
metodologias similares (9).

En lo que respecta a las causas que requieren de cuidado paliativo a nivel nacional,
destaca el aumento en las necesidades de cuidado paliativo por causas externas y
por el VIH-SIDA, siendo estas el doble de lo presentado en publicaciones mundiales
(9). Las necesidades de cuidado paliativo por tuberculosis y por hepatopatias, por
el contrario, son mucho menores a los datos existentes; mientras que las
necesidades de cuidado paliativo por demencias y neumopatias son similares (9).
En este punto es importante sefialar que no existen estudios centroamericanos o
latinoamericanos que aborden las necesidades de cuidado paliativo utilizando la
metodologia empleada en esta investigacion, con los cuales se puedan comparar
los resultados.

Al analizar la informacién por provincia, se observa que las causas que requieren
de cuidado paliativo son similares entre las siete provincias, siendo el cancer la
enfermedad mas frecuente en todas. En las provincias costeras, las causas
externas ocupan un segundo lugar, mientras que en las provincias del centro del
pais este lugar se reserva para la enfermedad cerebrovascular y para el VIH-SIDA;
datos explicados por el comportamiento epidemiolégico de estas enfermedades en
el pais (13, 14, 16). Por otro lado, en las provincias costeras las cardiopatias
(Guanacaste) y las neumopatias (Limén y Puntarenas) se presentan entre las
primeras cinco causas de muerte con necesidad de cuidado paliativo, lo cual no
sucede en las provincias centrales del pais, pese a que es en estas zonas donde
MAas personas mueren por neumopatias (17). Otro aspecto que destaca es que en
las provincias del centro del pais la demencia se ubica en el quinto lugar de las
necesidades de cuidado paliativo; sin embargo, las nulas estadisticas nacionales
sobre los sindromes demenciales hacen que este resultado sea dificil de analizar.

Por otra parte, cabe sefalar que a nivel nacional el comportamiento de las
necesidades de atencion de cuidados paliativos se analizé comparando la
informacion con el ultimo Censo Nacional realizado en el afio 2011 (18). De esta
forma, se determiné que los datos de necesidades por provincia y por canton
coinciden en su mayoria con la densidad poblacional; es decir, a mayor cantidad de
habitantes, mayor necesidad de atencion. Este fendmeno coincide en la distribucién
por provincia y en las cabeceras de provincias, siendo principalmente San José y
Alajuela las que destacan en los primeros lugares.



En concordancia con lo anterior, al analizar las necesidades de cuidados paliativos
por cantones a nivel nacional, se observé que los 10 primeros cantones
corresponden a los poblados con mayor cantidad de habitantes en el pais.

En el caso de San José, de los cinco cantones con mas necesidades, los cuatro
primeros coinciden con los mas poblados (San José, Desamparados, Pérez Zeledén
y Goicoechea); y destaca Tibas con mayor necesidad que el cantdén esperable por
densidad poblacional (Alajuelita).

En el caso de Alajuela, los cantones con mayor densidad poblacional (Alajuela
Central, San Carlos, San Ramon y Grecia), son los que poseen mayor necesidad
de atencién en cuidados paliativos. Llama la atencion el caso de Palmares, octavo
canton de la provincia segun densidad poblacional, que sobrepasa en necesidades
a otros cantones con mayor cantidad de habitantes.

En los cantones de la provincia de Cartago, Guanacaste y Limon, las frecuencias
por canton coinciden de manera descendente, como era de esperarse, con los datos
demograficos a nivel nacional.

Finalmente, en Heredia y Puntarenas los cinco cantones con mas necesidades
coinciden con los cantones méas poblados de ambas provincias; sin embargo, no en
el mismo orden de densidad poblacional. En Heredia destacan Santo Domingo y
San Rafael, que suben al segundo y tercer lugar de necesidad, mientras ocupan el
cuarto y quinto puesto en cantidad de poblacion. En Puntarenas, por su parte,
sobresale el canton de Buenos Aires, que es el segundo en cantidad de poblacion
y el quinto en necesidades de cuidado paliativo.

Como puede verse, esta investigacion representa un primer acercamiento a la
realidad y a las necesidades nacionales de los cuidados paliativos. Es claro que la
metodologia utilizada puede mejorarse, ya que se basa principalmente en el
diagnéstico de la enfermedad, existiendo factores méas complejos que afectan la
atencion de cuidados paliativos (19, 20). Sin embargo, el diagndstico continla
siendo uno de los motivos de referencias utilizado con mayor frecuencia en estos
analisis.

Por otro lado, se debe considerar que muchas veces las causas de muerte no
reflejan de manera adecuada el diagnéstico de atencion; por ejemplo, la demencia
(21), el Parkinson (22) y las nefropatias (23, 24) suelen ser subdiagnosticadas como
causas de muerte, ya que por lo general estos pacientes fallecen por enfermedades
infecciosas, como bronconeumonias, infecciones del tracto urinario, entre otras.

A pesar de esto, el conocer las necesidades de cuidado paliativo a nivel nacional y
por cantdn constituye un apoyo invaluable para la planeacion de servicios y la
asignacion de recursos de una manera mas justa, equitativa y solidaria.



Recomendamos esta metodologia para futuras investigaciones, que permitan
refinar los datos y adaptarlos a los diferentes escenarios y paises donde los
registros de muerte utilicen el CIE-10.

CONCLUSIONES

Luego de realizar el estudio para conocer las necesidades de cuidados paliativos
en Costa Rica, se concluye lo siguiente:

e La mayoria de las necesidades de cuidado paliativo en Costa Rica provienen
de enfermedades no oncoldgicas.

e La relacion de enfermedades no oncoldgicas y oncolégicas se mantiene en la
mayoria de las provincias, en porcentajes muy semejantes.

e El cancer es la enfermedad mas frecuente en todas las provincias.

e Las necesidades de cuidado paliativo por causas externas y por VIH-SIDA en
Costa Rica son mayores en comparacion con otros paises.

e Las necesidades de cuidado paliativo por tuberculosis en Costa Rica son
menores en comparacion con otros paises.

e En las provincias costeras las causas externas ocupan el segundo lugar;
mientras que en las provincias del centro del pais este lugar corresponde a la
enfermedad cerebrovascular y al VIH-SIDA.

e Las necesidades de cuidado paliativo en el pais son directamente
proporcionales a la densidad poblacional de cada cant6n y provincia.
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