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RESUMEN

Objetivo: describir el perfil socioecondmico, demografico y las condiciones clinicas de
los pacientes que utilizan terapia biolégica en una unidad de salud de atencién
secundaria en la municipalidad de Rio de Janeiro. Método: estudio descriptivo,
transversal con abordage cuantitativo. Resultados: La mayoria de los pacientes era del
sexo femenino, con edad =50 ANOS, morenos, casados o viviendo con pareja, sin hijos y
con escuela secundaria completa. 28,75% declaran que son discapacitados y que su
principal fuente de ingreso es la pension que reciben del Instituto Nacional de Seguridad
Social con valor entre 1 y 2 salarios minimos, contribuyendo de manera permanente al
ingreso de la familia con la cual viven. En cuanto a las caracteristicas clinicas, 54%
reportaron usar Infleximabe y estar en tratamiento hace mas de 24 meses. Conclusion:
A partir del conococimiento de las caracteristicas de esa clientela se puede aportar un
apoyo organizativo a la prestacion de cuidados, que impactara directamente la calidad de
vida y la satisfaccion de pacientes y profesionales.

Descriptores: Perfil de Salud; Enfermedad crénica; Enfermeria; Terapia Bioldgica; Atencidn
Secundaria de Salud.
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INTRODUCCION

En las Ultimas décadas, Brasil ha pasado por
procesos de transicion demografica, epidemio-
l6gica y nutricional, resultando en alteraciones
en el patron de morbilidad y mortalidad de la
poblacion(V. En ese escenario, se verificd un
expresivo aumento de incidencia de enferme-
dades crénicas no transmisibles (ECNT) frente
a la reduccion gradual de la incidencia de en-
fermedades infecciosas. Tales cambios en los
patrones de ocurrencia de las enfermedades
representan un gran reto para la gestion de
salud en el pais, considerando la complejidad
del manejo de esas enfermedades®.

Los gestores dieron mas importancia a la
gestion del cuidado en situaciones crénicas
en su busqueda por intervenciones y estra-
tégias que reduzcan costos, disminuyan hos-
pitalizaciones y combatan empeoramientos e
incluso el ébito®. El enfrentamento de esas
situaciones exige estratégias inmediatas, ar-
ticulando los modelos de gestién de cuidado
con las directrices establecidas en el plan de
acciones estratégicas®.

Es un modelo de gestion de salud que en
Brasil se ha constantemente ajustado hacia
la atencion integral al usuario, con inclusién
y ampliacion de servicios. Para desarrollarlo,
hace falta buscar horizontalidad en las rela-
ciones entre puntos de atencién, articulan-
dolos no solamente para la recuperacion de
salud sino tambien para medidas preventivas
y de promocion de salud®,

Um centro de referencia en Minas Gerais
desarrollé herramientas para el manejo de
usuarios en situacion cronica, basadas en el
modelo de condicién crénica (MACC), que se
pueden considerar inovadoras, especialmente

por su enfoque en el usuario y sus necesida-

des de salud y por incluir un equipo multi-
profesional como retaguardia de asistencia®.
El tratamiento de las ECNT, en particular de
las que se tratan en los servicios de espe-
cialidad abordados en este estudio, mejord
progresivamente a lo largo del tiempo y se
expandié cuando se hicieron disponibles las
terapias bioldgicas. Tal proceso ha impli-
cado mejores resultados terapeuticos y de
calidad de vida, asi como de reduccion de
morbilidad y mortalidad de los pacientes®.
La atencion especializada tiene por finalidad
ofrecer a la poblacion una asistencia de ca-
lidad y en tiempo oportuno®; sin embargo,
lo que se observa es una gran insuficiencia
en cuanto a las acciones desarrolladas. Los
gestores del Sistema Unico de Salud, al en-
tender la importancia del area en el cuidado
integral, han invertido en la calificacion de
ese nivel de atencion®,

La terapia bioldgica (TB) es una prueba mas
de la importancia de calificar este nivel de
atencidon con el objetivo de obtener una
atencion integral y de calidad. La terapia bio-
légica surgié después del uso, durante afios,
de medicamentos para el tratamiento de
enfermedades inflamatorias y autoinmunes
cronicas en pacientes que tuvieron recaidas
frecuentes de la enfermedad. En este caso se
destacan algunas enfermedades en el area de
gastroenterologia, neumologia, reumatologia
y dermatologia®. Durante estas recaidas,
la opciéon a menudo es volver a tratar con
corticosteroides, que son excelentes para
inducir la remision de la enfermedad, pero
que, a largo plazo, causan complicaciones
de gravedad igual o peor®,

Es de destacar que el reconocimiento del per-

fil sociodemografico, socioecondmico y clinico
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de las personas con ECNT puede dilucidar
informacion importante para el desarrollo de
acciones que tengan como objetivo apoyar
el manejo de la atenciéon médica y aumentar
la calidad de vida de los pacientes que usan
medicamentos de complejidad mediana o
alta, administrados principalmente por via
parenteral.

En este contexto, es importante poner a
disposicidn tecnologias de salud de acuerdo
con las necesidades Unicas de cada persona
en diferentes momentos de su vida, con el
objetivo de proporcionar bienestar, seguridad
y autonomia al paciente de ECNT cuyo trata-
miento se ubique en el campo de la atencién
secundaria.

La vigilancia de ECNT difiere de la vigilancia
de enfermedades transmisibles, considerando
gue no se concentra en la notificacién obli-
gatoria e inmediata de casos sospechosos,
sino que utiliza cadenas multicausales de
determinacion. Las medidas de prevencion
y promocion de salud son de alcance pobla-
cional®. Por lo tanto, desarrollar el perfil de
los pacientes con ECNT tratados en atencion
secundaria contribuye a la construccion de
estrategias mas eficaces de prevencion, de
promocion de salud y de atencidn.

Al establecer el mapeo del perfil de la pobla-
cion, los gerentes pueden identificar los pun-
tos criticos de atencion y proponer acciones
en linea con las demandas de este grupo de
poblacidn, contribuyendo a mejorar la calidad
de la atencion.

Considerando lo anterior, el presente estudio
tuvo como objetivo describir las condiciones
socioeconomicas, demograficas y clinicas de
los pacientes que utilizan terapia bioldgica en

una unidad de atencidn secundaria de salud

en la ciudad de Rio de Janeiro.

Al establecer el mapeo del perfil de la po-
blacion, los gestores consiguen identificar
los puntos criticos del cuidado y proponer
acciones en linea con las demandas de ese
grupo poblacional, contribuyendo a la mejora

de calidad de asistencia.

METODO

Estudio descriptivo, transversal, con un en-
foque cuantitativo, que disefié el perfil de
los pacientes en terapia bioldgica de julio a
diciembre de 2016. La investigacion se llevd
a cabo en la clinica ambulatoria para infu-
sion de terapia biolégica de una unidad de
atencién médica secundaria en la ciudad de
Rio de Janeiro.

Los autores crearon un formulario con las
preguntas de interés y se realizé una prue-
ba previa con una muestra de 10 pacientes,
para evaluar la dificultad de comprender las
preguntas y su posible ambigledad.

El entrevistador, un participante becado del
proyecto y coautor de este articulo, rellend
el formulario final, considerando respuestas
dadas de manera manual, a traves de entre-
vista personal o por contacto telefénico con
duracion de alrededor de 10 minutos.

El publico objetivo era de 101 pacientes, que
cumplieron los siguientes criterios de inclu-
sién: mayores de 18 afios de edad; pacientes
con afecciones cronicas justificando el uso de
terapia bioldgica; pacientes bajo seguimiento
en las especialidades de reumatologia, gas-
troenterologia, alergia y neumologia; pacien-
tes en tratamiento durante por lo menos seis
meses en la UTB (Unidad de Terapia Bioldgica)
del Policlinico Piquet Carneiro; pacientes que

hubieran recibido por lo menos 4 infusiones
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en la UTB. Los criterios de exclusion fueron:
pérdida de seguimiento debido al recebimiento
de alta médica o a transferencia dentro de un
periodo de seis meses.

Se entrevistd a un total de 80 pacientes, con
una pérdida del 20.0%. Todas las pérdidas
se debieron a no comparecencia de pacientes
al centro de infusion durante este periodo,
sin que hubiera sido posible contactarlos por
teléfono para averiguar la razén.

Todos los participantes se pusieron de acuer-
do en ser parte de la investigacion, firmando
el Término de Consentimiento Libre e Infor-
mado. No se debe dejar de mencionar que
se cumplieron las exigencias éticas relacio-
nados a la resolucién 466/201249y que el
estudio se sometid al analisis y la aprobacion
del Comité de Etica en Investigacién de la
Universidad del Estado de Rio de Janeiro,
trabajo del cual resultaron el documento
CAAE 70596017.0.0000.5282 y el dictamen
2.250.579.

RESULTADOS

Los datos recopilados se tabularon en una
base de datos creada con el programa Epi
info Version 7.0. Se calcularon las frecuencias
simples y relativas de las variables de interés,
presentadas a través de las siguientes tablas.
En cuanto a las caracteristicas sociodemo-
graficas, se encontré que la mayoria de los
pacientes vistos eran mujeres (68.75%) y se
declararon morenas (40%). Mas de la mitad
de los pacientes (62.50%) tenia mas de 40
anos de edad y el 18.75% habia completado
la educacién primaria. Casi la mitad de los
pacientes (48.75%) declararon estar casados
0 vivir con pareja. Sin embargo, alrededor

de un tercio declaro no tener hijos (Tabla 1).

La Tabla 2 muestra las caracteristicas so-
cioecondmicas de los pacientes sometidos a
tratamiento en la unidad de terapia bioldgica.
Cabe destacar que casi el 30% se declara in-
valido, seguido por el 21.25% de los trabaja-
dores con contrato formal. Aproximadamente
el 20% trabaja por cuenta propia o trabaja sin
contrato formal. Los desempleados son casi el
19%. Los considerados jubilados representan
el 10% de los entrevistados y un paciente
reporté otro tipo de situacion profesional. La
mayoria de los pacientes (38.75%) declard
que tenia la pension Instituto Nacional de
Seguridad Social como su principal fuente
de ingresos.

Casi la mitad de la poblacién (41.25%) vive
con un ingreso familiar de hasta 2 salarios
minimos y la mayoria (76.25%) contribuye
regularmente a los ingresos de la familia.
Para 50% de la poblacién, el suyo es el prin-
cipal ingreso de la familia (Tabla 2).

La mayoria de los pacientes vive con sus
familias (88.75%) y 9 (11.25%) viven so-
los; sin embargo, 4 (5.00%) informaron no
tener una referencia familiar, aunque una
parte comparta un hogar con miembros de
la familia (3 pacientes).

Aunque el estudio se haya realizado en una
unidad de salud de una universidad publica,
25 (38.25%) pacientes informaron tener
algun tipo de plan médico privado.

Al observar la Tabla 3, se puede ver, en
cuanto a las caracteristicas clinicas, que el
ambulatoério de origen de mas de la mitad
de los pacientes es el de gastroenterologia
(54%). El medicamento mas utilizado es
Infleximab (55%) y el 60% de los pacientes
ha recibido tratamiento durante mas de 24

meses. Respecto al transporte de medica-
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Tabla 1 - Caracterizacién sociodemografica de los pacientes atendidos para infusién de terapia
bioldgica en una Policlinico en la Municipalidad de Rio de Janeiro en el periodo de julio a diciembre de
2016. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2016 (n=80)

CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA DE LOS PACIENTES ATENDIDOS PARA
INFUSION DE TERAPIA BIOLOGICA

VARIABLES PACIENTES ATENDIDOS
N (%)
SEXO
FEMENINO 55 68,75
MASCULINO 25 32,25
FRANJA ETARIA
15-20 ANOS 07 8,75
21-30 ANOS 11 13,75
31-40 ANOS 12 15,00
41-50 ANOS 19 23,75
>50 ANOS 31 38,75
RAZA/ETNIA
BLANCA 31 38,75
NEGRA 17 21,25
MORENA 32 40,00
GRADO DE ENSENANZA
E. P. INCOMPLETA 06 7,50
E. P. COMPLETA 09 11,25
E. S. INCOMPLETA 07 8,75
E. S. COMPLETA 32 40,00
E. S. INCOMPLETA 10 12,50
E. S. COMPLETA 14 17,50
NENHUM 02 2,50
SITUACION MATRIMONIAL
SOLTERO 30 37,50
CASADO/CONVENVIA CON PAREJA 39 48,75
DIVORCIADO 07 8,75
VIUDO 04 5,00
N© DE HIJOS
SIN HIJOS 27 33,75
01 22 27,50
02 13 16,25
03 14 17,50
04 03 3,75
MAS DE 05 01 1,25
TOTAL 80 100

Fuente: Elaborado por las autoras, 2016.
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Tabla 2 - Caracteristicas socioecondmicas de pacientes atendidos por infusidon de terapia bioldgica en
un policlinico de la ciudad de Rio de Janeiro de julio a diciembre de 2016. Rio de Janeiro, R], Brasil,
2016 (n = 80)

PERFIL SOCIOECONOMICO DE LOS PACIENTES ATENDIDOS PARA INFUSION DE
TERAPIA BIOLOGICA

VARIABLES PACIENTES ATENDIDOS

N (%)
SITUACION PROFESIONAL
JUBILADO/PENSIONISTA 08 10,00
AUTONOMO 10 12,50
DESEMPLEADO 15 18,75
DISCAPACITADO 23 28,75
CONTRATO FORMAL 17 21,25
SIN CONTRATO FORMAL 06 7,50
OTROS 01 1,25
INGRESO FAMILIAR (EM SALARIOS MINIMOS)
MENOS DE 1 04 5,00
1-2 29 36,25
2-3 23 28,75
3-5 09 11,25
5-10 06 7,50
10-20 02 2,50
MAS DE 20 01 1,25
NAO SUPO INFORMAR 06 7,50
PRINCIPAL FUENTE DE INGRESO
EMPLEO REGULAR 21 26,25
AUTONOMO 11 13,75
PENSION 31 38,75
SIN INGRESO 17 21,25
INGRESO PROPRIO COMO PRINCIPAL INGRESO DE LA FAMILIA
st 40 50,00
NO 40 50,00
CONTRIBUYE FINANCIERAMENTE AL INGRESO FAMILIAR
Si-PERMANENTEMENTE 61 76,25
SI-EVENTUALMENTE 08 10,00
NO 11 13,75
N° DE PERSONAS QUE DEPENDEN DEL INGRESO DEL PACIENTE
UNA 09 11,25
DOS 23 28,75
TRES 31 38,75
CUATRO 10 12,50
CINCO 06 7,50
MAS DE SEIS 01 1,25
TIENE PLAN MEDICO

st 25 31,25
NO 55 68,75
TOTAL 80 100

Fuente: Elaborado por las autoras, 2016.
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Tabla 3 - Caracteristicas clinicas de pacientes atendidos por infusién de terapia bioldgica en un
policlinico de la ciudad de Rio de Janeiro de julio a diciembre de 2016. Rio de Janeiro, R], Brasil, 2016

(n = 80)

CARACTERISTICAS CLINICAS DE PACIENTES ATENDIDOS POR INFUSION DE
TERAPIA BIOLOGICA

VARIABLES PACIENTES ATENDIDOS

N (%)
AMBULATORIO DE SEGUIMIENTO
ALERGIA 06 7,50
GASTROENTEROLOGIA 43 54,00
PNEUMOLOGIA 09 11,00
REUMATOLOGIA 22 27,50
MEDICACION
TOCILIZUMABE 10 12,50
INFLEXIMABE 44 55,00
IGH 04 5,00
XOLAIR 06 7,50
ALFA 1 06 7,50
ABATACEPT 09 11,25
HUMIRA 01 1,25
INICIO DEL TRATAMIENTO

<6 MESES 07 8,75
06-11 MESES 07 8,75
12-24 MESES 18 22,50
>24 MESES 48 60,00
TOTAL 80 100

Fuente: Elaborado por las autoras, 2016.

mentos, todos empacan el medicamento en
una bolsa térmica para uso exclusivo. Em
cuanto al almacenamiento, solo un paciente
lo almacena en el congelador y los demas lo
hacen en el refrigerador, con 61 (81.34%)
haciendolo en el estante, 7 (9.34%) en la
puerta y 6 (8.00%) en el cajon de vegetales

(datos no tabulados).

DISCUSION

Los pacientes eran en su mayoria mujeres de
>50 afios de edad. Son resultados similares a
los de los estudios del Ministerio de Salud®V
segun los cuales en todas las regiones de
Brasil se observo una mayor prevalencia de

mujeres con enfermedades crdnicas en com-

paracion con los hombres. Estos datos estan
en linea con los datos de un estudio realizado
en Portugal® que destaca de manera clara
que las mujeres son mas susceptibles a las
enfermedades autoinmunes. En el estudio,
el 78% de las ocurrencias de enfermedad
autoinmune se relaciona a mujeres, con una
primer aparicién de la enfermedad que se
observa en la edad reproductiva. Los cambios
hormonales como los que suceden durante el
embarazo y la menopausia inducen cambios
clinicos en las mujeres con este tipo de pato-
logias, lo que puede resultar en una mejora o
empeoramiento clinico. En la misma linea, un
estudio realizado en Ribeirdo Preto®® sobre

la busqueda de servicios de salud observo
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que las mujeres buscaban servicios de salud
1.9 veces mas que los hombres: un factor
gue puede facilitar el diagndstico precoz de
cualquier posible enfermedad crénica. En
cuanto a la edad marginal de =50 ANOS, el
estudio de cohorte multicéntrico ELSA-Brasil
presentd un perfil muy cercano al de los par-
ticipantes de este estudio cuando se volcd a
las ECNT en Brasil. Su rango de edad varié
entre 45 y 64 ANOS (67.3%), aunque ya
exista un porcentaje del 10% de pacientes
entre 65 y 74 ANOS®%, A pesar de que estén
en edad laboral, el impacto negativo de las
enfermedades cronicas es evidente cuando
observamos que la mayoria de la poblacion
se describe como discapacitada. Un alto por-
centaje de jubilaciones anticipadas puede ex-
plicar el predominio de bajos ingresos en esta
poblacidn, considerando que estas pensiones
son generalmente de bajo valor®, Las difi-
cultades que enfrentan los pacientes crénicos
empiezan con el diagnédstico de una enferme-
dad sin cura y continuan con el comienzo del
tratamiento y sus efectos secundarios. Estas
personas sufren interrupciones considerables
en sus vidas, causadas por molestias fisicas
y por cambios considerables en su rutina
diaria, lo que demuenstra la importancia de
que exista un apoyo social vinculado a una
red de apoyo que aumente la adherencia al
tratamiento, aportando una perspectiva mas
positiva en cuanto al futuro y a las dificultades
que resultan de la enfermedad crénica®,
Por lo tanto, tenemos claro que la atencién
médica para pacientes cronicos requerira
la implementacion de pautas mas efectivas
y el redisefio de procesos y sistemas con
la finalidad de ofrecer acciones y servicios

mas adecuados. La derivacion de pacientes

a atencidn especializada es un componente
clave de la funcién del sistema de salud, y
sabemos que aun hay mucho que

mejorar en ese sentido en el sistema publico
brasilefio®”. La mayoria tiene seguimiento en
la clinica ambulatoria de Gastroenterologia:
una sugerencia de que la mayoria sufre de
enfermedad inflamatoria intestinal crénica
(EII), representada principalmente por la
enfermedad de Crohn y por la colitis ulcero-
sa, que se manifiestan de manera crénica y
evolucionan con recurrencias frecuentes. Las
EII pueden resultar en formas clinicas graves
y conducir a una gran pérdida de calidad de
vida, a un ausentismo laboral, a altos costos
de tratamiento y a hospitalizaciones frecuen-
tes®, El uso de Infleximab durante un pe-
riodo> 24 meses se justifica al observar que
las EII se caracterizan por diferentes periodos
de recurrencia, que pueden resultar en mas
y mas tratamiento a través de la infusion de
agentes inmunobioldgicos. Considerando la
posibilidad de que el tratamiento inmuno-
supresor convencional haya fracasado, se
hace necesario dar comienzo a la infusién
de inmunobioldgicos como Infleximab: un
anticuerpo monoclonal que actua contra el
fator de necrosis tumoral®®: 29,

Se recomienda que estos medicamentos se
almacenen a una temperatura de 2 a 8° C.
En el hogar, se deben almacenar en el refri-
gerador (la heladera), dentro de una bolsa de
plastico, para evitar que el empaque se moje,
almacenandolo en el estante sin tocar el fon-
do. No se recomienda colocar en la puerta del
refrigerador, debido a que aumenta la posibi-
lidad de que hayan cambios de temperatura,
y tampoco se debe usar el compartimiento

congelador o mismo un congelador aislado,
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debido al riesgo de que el medicamento con-
gele y que se haga necesario desecharlo®v,
En cuanto al transporte a la residencia, se
recomienda que se realice en un contenedor
con aislamiento térmico (caja de espuma de
poliestireno o bolsa isotérmica con una bolsa
de hielo en el interior), capaz de mantener
la baja temperatura durante todo el viaje?V,
El papel del enfermero en este escenario
es estratégico para coordinar la atenciodn,
ayudando a que el paciente entienda la
importancia de almacenar y transportar co-
rrectamente los medicamentos de alto costo
administrados, y haciendo la prevencion e
identificacion temprana de reacciones adver-
sas, asi como de la necesidad de continuidad

de tratamiento a largo plazo.

CONCLUSION

A través del perfil identificado de los pacien-
tes, el estudio puede contribuir a un mejor
manejo integrado de la atencién de enferme-
ria, considerando el bajo nivel educacional y
de ingresos de la pobacién estudiada. Basa-
do en el conocimiento de las caracteristicas
de esta clientela, se puede proporcionar un
apoyo de atencién organizacional que tenga
influencia directa en la calidad de vida y la
satisfaccion de pacientes y profesionales.
Dicho esto, con los hallazgos de este estudio
sera posible actualizar las practicas de aten-
cion del equipo multidisciplinario en lo que
tiene que ver con las enfermedades crénicas
y el dificil manejo del tratamiento, lo que in-
cluye también cuidar de la seguridad de los
medicamentos utilizados. Esto hara posible
profundizar el conocimiento y mejorar las
praticas clinicas, con un gran potencial de

mejora en la evolucién y en el progndstico

de la enfermedad, ademas de un significativo
cambio hacia mejor de calidad de vida de los

pacientes.
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