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Resumen-La atencién a los pacientes de cuidados paliativos en
Panama es una necesidad primordial tanto para el enfermo como
para sus familiares. Solo en el 2014 mas de 2600 pacientes fueron
atendidos dentro del programa de cuidados paliativos.
Aplicando ingenieria de software en el contexto de la salud
electronica, se ha analizado, modelado, desarrollado e
implementado la primera plataforma de cuidados paliativos en la
republica de Panama para el beneficio de pacientes en todo el
pais.
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1. INTRODUCCION

Panamé es un pais en vias de desarrollo y por lo tanto su
poblacion de la tercera edad mayor a los 60 afios va en
aumento, ya que los avances de la medicina han logrado un
incremento en su esperanza de vida, sin embargo también
surgen mas personas propensas a padecer de enfermedades
avanzadas, implicando priorizacidon en las atenciones al final
de la vida. Es por esto que brindar un control de dolor en
pacientes con enfermedad terminal toma mas importancia dia
con dia en el sector salud, ya que se hace una necesidad
humanitaria no una obligacidn sanitaria.

Segun datos del ministerio de salud en Panama [1], mas de
2600 pacientes fueron atendidos por el programa de cuidados
paliativos siendo estos en su mayoria del Instituto Oncolédgico
Nacional, y de ellos 2 de cada 3 fueron pacientes del interior
del pais.

Estructurar un sistema capaz de llevar la gestion de los
pacientes que reciben los cuidados paliativos en Panama, es el
punto primordial que se ha llevado a cabo en este proyecto,
con el objetivo de ofrecer una herramienta funcional para los
distintos profesionales que brindan estas atenciones tan
necesarias para brindar una mejor calidad de vida al paciente y
sus familiares.

El resto del documento esta organizado en las siguientes
secciones: La seccion 2 presenta los origenes de los cuidados
paliativos. Secciéon 3 presenta la situacion actual de los
cuidados paliativos en Panana. Seccidon 4 presenta explica el
concepto de ubicuidad. Seccién 5 presenta el proceso de
ingenieria para el desarrollo de la plataforma y por ultimo se
presentas las conclusiones y trabajos futuros.

II. ORIGEN DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Desde inicios del siglo IV antes de Cristo en la Antigua Grecia
no se trataba a los enfermos incurables, ya que se consideraba
como un castigo divino, y si se llegase a tratar se desafiaria a
los dioses. Posteriormente por medio de la propagacion de la
doctrina cristiana [2], se establece la necesidad de ayudar a
enfermos que presentan una muerte cercana, dando origen a
los primeros “hospicios u hospitales”, apareciendo
primeramente en el territorio Bizantino, posteriormente en
Roma y finalmente se esparce por toda Europa.

En el medievo, el término hospicio se utiliza para referirse al
lugar donde los peregrinos y moribundos visitaban, en
busqueda de alojamiento y alimento. Generalmente estas
personas se encontraban enfermos y fallecian debido a que la
ciencia de esta época no era tan avanzada. Ya en el afio 1842
Madame Jeanne Garnier utiliza el término hospicio para hacer
referencia especificamente al cuidado de peregrinos con
enfermedad avanzada [3], fundando los llamados Hospicios o
Calvarios.

En el ano 1967 la Dra. Cicely Saunders [4] dio inicio a su
movimiento “Hospicio Moderno” [5], atribuido a la Fundacion
St. Christopher Hospice, movimiento que promueve el
cuidado de los pacientes que presentan una patologia
avanzada, con el fin de proporcionar comodidad y dignidad,
dando origen a lo que se conoce hoy en dia como Cuidados
Paliativos.

Cuidados Paliativos

Estudios realizados en el 2012 indican que el 8 % de la
poblacion mundial tiene mas de 65 afios y se estima que
dentro de 20 afios este porcentaje aumente al 20 % [6]. Este
aumento de personas mayores se debe a los grandes avances
que tiene hoy en dia la medicina, ya que provee mejoras en el
tratamiento de las distintas enfermedades infecciosas, asi
como otras innovaciones. Sin embargo este aumento de la
esperanza de vida, acarrea enfermedades cronico-
degenerativas o0 que ya se encuentren en fase terminal, lo cual
generan en el paciente y en los familiares una condicién
terminal.

El cuidado de este tipo de condicion hoy en dia tiene mayor
aceptacion en el ambito de la salud, ya que en la actualidad la
medicina moderna vela por evitar que los pacientes sufran lo
menos posible debido a los trastornos que se generan por la
enfermedad terminal.
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Se considera enfermedad terminal, cuando el paciente presenta
una patologia avanzada, progresiva e incurable, el cual no
tiene reaccion alguna a los tratamientos especificos, trayendo
consigo multiples sintomas, dolencias y agonia en el mismo
provocando sufrimiento y un gran impacto emocional en el
enfermo, familia y el equipo de cuidados. Asimismo este tipo
de paciente presenta un prondstico de vida inferior a seis
meses.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1990 define
los Cuidados Paliativos (CP) como: “el cuidado total de los
pacientes cuya enfermedad no responde ya al tratamiento.
Tiene prioridad el control del dolor y de otros sintomas y
problemas de orden psicologico, social y espiritual con el
objetivo de proporcionar la mejor calidad de vida para los
pacientes y sus familiares” [7].

Posteriormente en 1998 la OMS afiade los cuidados paliativos
para los nifios y las familias, ya que también aplica para los
trastornos pediatricos cronicos [8], [9]. Finalmente en el 2002
la organizacion redefine los cuidados, acentuando la
prevencion del sufrimiento [10].

Cabe sefialar que estos cuidados buscan una mejor calidad de
vida para el paciente, lograndose a partir del control del dolor
y de los sintomas provocados por la enfermedad amenazante,
brindando un apoyo psicosocial y espiritual para los pacientes
y sus projimos.

Para poder brindar la mejor calidad de vida posible, los CP se
basan en ciertos principios con el fin de ayudar al enfermo que
padece de una enfermedad amenazante. Dentro de estos
principios se puede mencionar [11]:

* Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso
natural.

* No intenta ni adelantar o retrasar la muerte.

* Integra los cuidados psicologicos y espirituales en el
cuidado del enfermo.

* Ayudan a la familia a adaptarse a la enfermedad del
paciente y en el proceso de duelo.

*  Se exige trabajo en equipo.

*  Busca una mejor calidad de vida.

III. CUIDADOS PALIATIVOS EN PANAMA

Panama cuenta con una poblacion de 34045813 habitantes
segun el censo del 2010. Tiene una densidad demografica de
45.1hab_km’y el 10 % de la poblacién es mayor de 60 afios, y
se estima que para el 2020 este incremente a un 12.4 % [12],
lo que indica que este incremento implicard un gran impacto
para el sector salud del pais, trayendo consigo la necesidad de
velar con mayor énfasis estas personas. Panama gasta un 8.1
% del producto interno bruto en salud y un costo per capita de
1123 dolares.[13]

Los cuidados paliativos se viene brindando en Panama desde
hace mas de 20 afios, el cual ha evolucionado con el tiempo,
ofreciendo una mejora continua en el cuidado de aquellas
personas que presentan una enfermedad grave o que se
encuentre ya en una fase terminal, con el fin de aliviar su
sufrimiento y darle una vida mas amena.

Estos cuidados se dan inicio con el surgimiento de la
Asociacion HOSPES Pro Cuidados Paliativos en 1992, siendo
éste el primero en el pais en ofrecer los cuidados en modalidad
domiciliaria. Tres afios mas tarde en 1995, se crea bajo la
coordinacion de Mario Julio Grimaldo el Programa de
Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor dentro de las
instalaciones del Instituto Oncologico Nacional (ION),
permitiendo el mismo brindar las atenciones en modalidad
ambulatoria y hospitalaria. Para el afio 2003 surge la ley 68, el
cual obliga a todas las instalaciones de salud del pais a brindar
los CP con los profesionales que tengan dentro de sus
instalaciones. En los afios 2006-2007 se comienza a brindar
los CP en el interior del pais, abarcando cada modalidad de
atencion. Finalmente el 21 de junio de 2010 bajo la resolucion
499, se crea el Programa Nacional de Cuidados Paliativos de
Panama.

En el afio 2010 se lograron atender alrededor de 1000
pacientes a través del Programa Nacional de Cuidados
Paliativos. Este numero incremento en el 2011, atendiendo a
1975, y en el 2012 continuo en aumento hasta llegar a atender
alrededor de 2967 pacientes [14], todos en su mayoria
brindados en las instalaciones del ION, esto da a conocer la
necesidad de mejorar el acceso a los CP y descentralizarlos,
para que sean llevados de la mejor forma en todas las
instalaciones sanitarias del pais.

IV. UBICUIDAD

La ubicuidad es la cualidad de ubicuo, es decir de la
omnipresencia, este hace referencia a la capacidad de tener
presencia en todas partes, aptitud que s6lo se le atribuye y
reserva a Dios.

Mark Weiser describe en su trabajo “The Computer for the
Twenty-First Century” [15] el impacto que tendria las
Tecnologias de la Informacion y de la Comunicacion (TIC) en
la vida cotidiana del ser humano, desarrollando a finales de la
década del 80 un programa, al que denomind Ubicomp
(Computacion Ubicua), donde éste es un modelo donde las
capacidades de comunicacion sobrepasan las pensadas en esa
época, abriendo asi la proxima generacion de la computacion
con tecnologia de informacidn, el cual podria ser accedido a
donde sea y cuando sea.

Weiser opinaba que la computacion ubicua era opuesta a la
realidad virtual, ya que la realidad virtual coloca a las personas
en un mundo generado por ordenador, mientras que la
computacion ubicua coloca los ordenadores al servicio de las
personas en el mundo real. Basandose en esto Weiser esperaba
crear un entorno donde los dispositivos sin importar los
tamafios y funcionalidades, se interconectaran y manejaran la
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informacion, haciéndose mdas accesible y coherente a las
actividades cotidianas que realizaba dia con dia las personas.

La computacion ubicua tiene diversas areas de investigacion y
de aplicacion [16], siendo una de estas el campo de la salud, lo
que da origen al término computacion ubicua en el area de la
salud o pervasive healthcare, el cual tiene como objetivo
brindar al sector salud los servicios de la tecnologia de la
computacion ubicua permitiendo el acceso a la informacion
dentro y fuera de la instalaciones médicas.

El resultado de las tecnologias de la computacion ubicua se ha
hecho notorio en los tltimos afios con diversos proyectos, en
base a las investigaciones realizadas. La telemonitorizacion,
servicio ofrecido por la telemedicina, es el resultado de uno de
estos proyectos, el cual permite a los especialistas realizar
monitorizacion a distancia y en tiempo real, empleado para
vigilar a personas mayores, pacientes con enfermedades
cronicas o que reciben cuidados paliativos [17].

También existen sistemas creados bajo el enfoque de
computacion ubicua y permiten el manejo y control del
historial clinica del paciente por medio de la computacion
ubicua, como es el caso del Sistema Ubicuo de Historia
Clinica del Paciente (SUHCP) desarrollado y descrito en la
tesis de Gricelda Rodriguez [18], el mismo permite manejar de
forma automatizada, ordenada y estructurada el historial del
paciente, con la capacidad de integrar el expediente del
paciente aplicando la computacion ubicua, permitiendo que la
informacion registrada sea accesible en tiempo real en
distintos lugares de la institucion o diferentes dispositivos
fuera de la misma.

V. INGENIERIA DE LA PLATAFORMA DE CUIDADOS PALIATIVOS
EN PANAMA

Para automatizar el proceso de atencion de los cuidados
paliativos, se desarroll6 una plataforma que permite la gestion
de los pacientes que reciben los cuidados paliativos en
Panama. De igual manera se crearon indicadores en base a la
informacion registrada dentro de la plataforma. El desarrollo
de la plataforma se llevo a cabo siguiendo los modelos de
procesos de desarrollo de software presentados por Roger
Pressman con sus 5 etapas principales[19]:

a. Analisis

En esta etapa se procedié a realizar una recopilacion de todos
los requerimientos que representan una necesidad para los CP,
asi como una representacion grafica luego de haber realizado
un andlisis de los requerimientos obtenidos. Para la
recoleccion de los requerimientos se tomaron las técnicas de
fuentes de investigacion, ciertos documentos existentes,
entrevista a profesionales y entrevista a usuarios finales, con el
objetivo de desarrollar una plataforma lo mas completo y
optimo posible. Unas de las principales fuentes de
informacion fueron las constantes entrevistas con el personal

técnido y médico del equipo de cuidados paliativos y
documentos como el estudio presentado por el Dr Gaspar Da
Costa Foster en [13].

Luego de la recopilacion de los requerimientos se procedio a
un analisis minucioso de cada dato o informacion brindada,
obteniendo dos clases de requerimientos, los funcionales y no
funcionales. El primero se basa en las caracteristicas que debe
tener la plataforma para llevar a cabo cada una de sus tareas y
el segundo se basa en aquellas caracteristicas que restringen el
desempeiio y comportamiento del mismo.

En la Figura 1 se muestra el funcionamiento general del
sistema por medio de los diagramas de casos de uso, los cuales
permiten representar por medio de actores como estos
interactuaran con cada uno de los procesos que realizara la
plataforma.
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Figura 1. Diagrama de Caso de Uso General del Sistema de Gestion de
Cuidados Paliativos.

Modalidades de Atencion

Para mayor distribucion al momento de ofrecer los CP, éste se
divide en distintas modalidades de atencidn, con el Unico fin
de abarcar cada sector que sea necesario en que el paciente
deba recibir los cuidados. Estas modalidades son: la atencion
domiciliaria, ambulatoria y hospitalaria [20], a continuacion se
describiran cada una de las modalidades mencionadas.

o Atencion Domiciliaria
Esta modalidad es de mayor importancia para los CP, ya que
el paciente no estara dentro de una institucion sanitaria, sino
que se encontrard junto a sus seres queridos, el cual le
permitiran vivir esta ultima etapa de la mejor manera posible,
asimismo para los hospitales es de gran beneficio ya que se
ahorran dias-cama.

o Atencion Ambulatoria
Esta modalidad presenta dos maneras de realizarse, en el
primer caso si el paciente se siente con la capacidad de asistir
a la institucion para recibir cuidados lo puede hacer, ya que
esto le da valor sobre si mismo y le ayuda a llevar una vida
mucho mas “normal”, para el segundo caso se da cuando
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existe la presencia de una persona (familiar o allegado) que
vele por las atenciones del enfermo, a esta persona se le
conoce como cuidador principal [21], el mismo recibird
capacitaciones continuas sobre como debe brindar el debido
cuidado al enfermo.

o Atencion Hospitalaria

Esta ultima modalidad se da cuando ya el paciente no puede
permanecer en su domicilio o el cuidador ya no tiene las
capacidades profesionales para cuidar al enfermo, debido a
que el paciente presenta un aumento en su sufrimiento causado
por la enfermedad, requiriendo asi de tratamientos mas
onerosos para aliviar cada sintoma y dolor que padece del
enfermo.

Notas de Evolucion

Para la medicina llevar un registro clinico de pacientes es de
suma importancia, debido a que es aqui donde mantiene la
constancia del estado actual del enfermo. En base a esto las
notas de evolucion son primordial al momento de llevar a cabo
los CP, ya que mantienen de forma organizada la evolucion
que lleva el paciente con respecto a los distintos tratamientos
que le suministra el equipo de especialistas a medida que
avanza la enfermedad terminal. Este esta dado en funcion de
cada problema, organizdndose en cuatro secciones,
denominado SOAP (Subjective, Objective, Assessment, Plan
en su acrénimo en inglés) [22], [23].

o S (Subjetivo): Esta seccion registra toda la informacion
brindada por el enfermo, como los sintomas y dolores
que presenta, entre otros. Asimismo se incluye las
impresiones subjetivas del médico.

o O (Objetivo): Esta seccion se registran los signos del
paciente, asi como los distintos examenes fisicos o
complementarios.

o A (Analisis): Esta seccion retne toda la informacion
registrada en las secciones mencionadas anteriormente,
para realizar evaluaciones y definir el problema, su
magnitud y evolucion.

o P (Plan): Esta seccion se procede a modificar los planes
que se tenian previamente, debido a los hallazgos que
surgen de acuerdo a los datos obtenidos en las anteriores
secciones.

b. Disefo

En la siguiente etapa se procedio a modelar la estructura de la
base de datos para la plataforma de CP y el disefio de la
estructura del sistema.

Enla

Figura 2, se muestra el diagrama de clase general como una
representacion basica para el almacenamiento de todos los
datos que necesita la plataforma.
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Figura 2. Diagrama de Clase General del Sistema de Gestion de Cuidados
Paliativos.

Para llevar a cabo el disefio de la estructura del sistema se
bas6 en la metodologia del “Disefio Orientado a Metas
(DOM)” de Allan Cooper [24], [25], la misma tiene como
objetivo desarrollar la usabilidad del sistema basandonos en la
interaccion que los usuarios finales (personajes) tendran con la
plataforma, ya que estos “usuarios” son una representacion de
la vida real, y como tal presentan objetivos (metas), donde las
tareas son un intermedio en un ambiente real (escenario) para
lograr alcanzar las metas del usuario.

c. Desarrollo y Pruebas

En esta etapa se procedid al desarrollo de las caracteristicas
funcionales del sistema. Se utilizaron diferentes herramientas
que permitieran construir de manera flexible y rapida la
plataforma. A continuacién se mencionaran las herramientas
utilizadas: el lenguaje de programacion PHP (PHP Hypertext
Pre-processor en su acronimo recursivo), MySQL como gestor
de base de datos, HTML como lenguaje de estructura de datos,
el Framework Bootstrap para la adaptabilidad del sistema a
diferentes dispositivos y resoluciones como los smartphones,
tablets, computadoras, entre otros y la libreria JQuery de
Javascript para el control de alertas y dinamismo en el manejo
de la plataforma. Las pruebas se encuentran siendo realizadas
por el grupo de desarrolladores en conjunto con médicos y
especialistas en cuidados paliativos.

d. Implementacion

La meta principal de este sistema es brindar un apoyo
tecnolégico a los distintos profesionales que ofrecen los
cuidados paliativos en Panama y lidian dia a dia con el solo
objetivo de brindar una atencion de calidad a los pacientes que
padecen de una enfermedad terminal.

Este sistema estd instalado dentro de un servidor de la
Universidad Tecnoldgica de Panama, con el fin de ofrecer el
soporte y servicio necesario a las instituciones de salud del
pais como se aprecia en la siguiente figura.
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Figura 3. Pantalla de Login.

En la fase de implementacion se busca alcanzar la maxima
ubicuidad posible de manera tal que los especialistas de
cuidados paliativos puedan utilizar una amplia gama de
dispositivos moviles entre tablets y Smartphones. De esta
manera se contard con el mayor ntimero de dispositivos de
acceso a la informacion posible.

En la actualidad el sistema se encuentra en fase de aprobacion
por el equipo de especialistas de cuidados paliativos, para que
pueda ser llevado a las distintas instituciones y de esta manera
automatizar los procesos que se llevan hasta la fecha.

VI CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos hoy en dia, son una obligacion dentro
del campo de la salud, ya que es un derecho humano recibir
los cuidados al final de la vida, con el objetivo de conseguir el
maximo control del sufrimiento y una mejor calidad de vida
tanto para el paciente como para los familiares.

Dado que en los cuidados paliativos se manejan un gran
volumen de informacion, se hizo necesario desarrollar una
plataforma que ofrezca la flexibilidad a los especialistas para
registrar el historial clinico de los pacientes, asi como el
control de las distintas atenciones recibidas utilizando el
enfoque de computacion ubicua.

Con este proyecto se beneficiaran mas de 2800 paciente por
aflo, sin contar con el apoyo brindado a los familiares y a todo
el personal ténico y médico que brindan los cuidados
paliativos en Panama.

Instituciones como el Instituto Oncoldgico Nacional(ION), el
Ministerio de Salud(Minsa), Asociacion HOSPES, Ia
Asociacion Nacional contra el Céncer (ANEC) entre otras
instituciones apoyan este proyecto y estd siendo desarrollado
por el Grupo de Investigacion en Salud Electronica y
Supercomputacion  GISES-CIDITIC de la Universidad
Tecnologica de Panama.
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