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“EXPECTATIVAS DE LOS PACIENTES ONCOLOGICOS REFERIDOS AL
SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL HOSPITAL REGIONAL 1° DE
OCTUBRE, ISSSTE.”

RESUMEN

Introduccion:

El acceso a los Cuidados Paliativos, entendido como parte integral del Derecho
Universal a la Salud, debe proveerse cuando la enfermedad no responde a los
tratamientos curativos y/o la esperanza de vida es menor a 6 meses, lo que es
considerado como enfermedad terminal. Para que exista un adecuado apego al
tratamiento paliativo, se deben conocer las expectativas de cada uno de los
pacientes que son referidos al Servicio de Cuidados Paliativos. Por lo tanto, es
necesario que todo el personal de salud esté familiarizado con los objetivos de los
Cuidados Paliativos y sepa transmitir dicha informaciéon a los pacientes y a las

personas que forman parte de su red de apoyo.

Objetivo: Identificar las Expectativas de los pacientes oncoldgicos atendidos en el

Servicio de Cuidados Paliativos.

Material y métodos: Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo, prospectivo,
longitudinal. Se aplicé la primera parte de un instrumento que identifica las
expectativas de los pacientes referidos por el Servicio de Oncologia Médica y/o
Quirudrgica, que acudieron por primera vez al Servicio de Cuidados Paliativos, entre
15y 21 dias después se aplico la segunda parte del instrumento para evaluar si se
cumplieron o no las expectativas de los participantes del estudio

Resultados: La mayoria de los pacientes que son referidos al Servicio de Cuidados
Paliativos no son informados adecuadamente sobre la funcién de los Cuidados
Paliativos ya que el 81% de los pacientes no habian oido hablar sobre Cuidados
Paliativos antes de su referencia o de su primera consulta. Al ser referidos, 67% de

los pacientes habian sido informados que serian referidos para controlar el dolor



que les afectaba, 2 pacientes comentaron que el médico tratante los referia, pero
sin saber el motivo y 1 paciente comenté que lo referian para estadificar su
enfermedad.

Cabe destacar que 18% de los pacientes, al ser cuestionados sobre lo que espera

del Servicio de Cuidados Paliativos, respondieron “cura” a su padecimiento.
Conclusion: Los Pacientes oncoldgicos que son referidos al Servicio de Cuidados
Paliativos cuentan con poca o nula informacion sobre los Cuidados Paliativos por

parte de sus Servicios Tratantes.

Palabras Clave: Cuidados Paliativos, Dolor, Oncologia, Expectativas.



ABSTRACT

Introduction:

Access to Palliative Care, as a crucial part of the Universal Healthcare Rights, must
be provided when the sickness is not responding to the curative treatments and/or
life expectancy is less than 6 months, which is considered as a terminal sickness.
So a strict adherence to palliative care exists, the expectations of each patient that
is referred to the Palliative Care Services must be known. Therefore, all Health
Service Personnel must be familiarized with the objectives of Palliative Care and
have the ability to transmit such information to their patients and their support
network.

Objective:

Identify the expectations of the oncological patients admitted to the Palliative Care
Unit.

Material and methods:

An observational, descriptive, prospective, and longitudinal study was performed. A
first survey was performed within the patients referred to the Palliative Care Unit
services for the first time by the Oncologic Medical Services. The survey identified
the expectations of those patients. Between 15 to 21 days later, a second survey
was performed, to evaluate if the expectations of the patients were met or not.

Results:

Most of the patients that are referred to the Palliative Care Unit are not properly

informed about the function of said unit, as 81% of the patients stated that they have



never heard about Palliative Care before their referral or their first appointment. Once
referred, 67% of the patients were informed that the unit would help them alleviate
their chronic pain. 2 Patients stated that they were referred by their primary medic,
but without explanation, and 1 patient commented that they were referred to properly
diagnose the state of his sickness. It is worth noting that 18% of the patients, when
asked what was their expectations once admitted to the Palliative Care Unit,

responded that they hoped to get cured of their sickness.

Conclusion:

The oncological patients referred to the Palliative Care Unit are heavily misinformed,
or not informed at all, about the services and functions provided in said unit, by their
primary medic or healthcare institution.

Keywords:

Palliative Care, Pain, Oncology, Expectations
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INTRODUCCION

“Cancer” es un término genérico que designa un amplio grupo de enfermedades
que pueden afectar a cualquier parte del organismo; también se habla de “tumores
malignos” o “neoplasias malignas”. Una caracteristica definitoria del cancer es la
multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus limites
habituales, fendmeno conocido como metastasis, siendo éstas la principal causa de
muerte por cancer. (1) El diagnostico temprano es Util en todas las situaciones para
la mayoria de los tipos de cancer. El diagndstico correcto del cancer es esencial
para poder prescribir un tratamiento adecuado y eficaz, ya que cada tipo de cancer
requiere un protocolo de tratamiento especifico. Cuando la enfermedad se
diagnostica en una fase avanzada, no siempre es posible administrar un tratamiento
curativo. No obstante, es posible elaborar programas que permitan reducir los
retrasos y los obstaculos que impiden proporcionar los servicios de diagndstico y
tratamiento adecuados. (1) Un primer paso es determinar los objetivos del
tratamiento o los cuidados paliativos, ya que los servicios médicos ofrecidos deben
ser integrados y centrados en las personas. El objetivo principal debe de ser
prolongar en lo posible la vida del paciente; otro objetivo importante es mejorar la
calidad de vida del enfermo lo cual se puede lograr ofreciéndole cuidados paliativos
y apoyo psicosocial. (1) Cuidados paliativos La finalidad de los cuidados paliativos
no es curar el cancer, sino aliviar los sintomas experimentados y mejorar la calidad
de vida de los pacientes y de sus familias y pueden ayudar a los enfermos a vivir
mas confortablemente. (1) Los cuidados paliativos son una necesidad humanitaria
urgente para las personas de todo el mundo aquejadas de cancer o de otras
enfermedades crénicas mortales. Estos cuidados se necesitan sobre todo en los
lugares donde hay una gran proporcion de pacientes cuya enfermedad se encuentra

en fase avanzada y que tienen pocas probabilidades de curarse. (1)

Se ha observado que los cuidados paliativos pueden aliviar los problemas fisicos,

psicosociales y espirituales de mas del 90% de los enfermos con cancer avanzado.
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(1) Estrategias de cuidados paliativos (1) Las estrategias eficaces de salud publica
gue abarcan la atencion fuera de los centros de salud y en el propio hogar son
esenciales para ofrecer servicios de cuidados paliativos. Es importante conocer qué
esperan los pacientes referidos a los Cuidados Paliativos para poder mejorar la
atencion y apego al tratamiento, difundiendo esta informacién para que el personal

de salud cumpla con las expectativas de los pacientes.
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ANTECEDENTES
La magnitud del problema(1)

El cancer es la principal causa de muerte en todo el mundo. En 2015 se atribuyeron
a esta enfermedad 8,8 millones de defunciones. Los cinco tipos de cancer que
causan un mayor numero de fallecimientos son los siguientes: Pulmonar (1,69
millones de defunciones) Hepatico (788 000 defunciones) Colorrectal (774 000

defunciones) Gastrico (754 000 defunciones) Mamario (571 000 defunciones)
Panorama en México:(3)

El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia cuenta con estadistica sobre las
muertes causadas por Cancer en México, divididas por grupos etarios: De los 0 a
los 17 afios. Una de las caracteristicas principales de este grupo etario es que el
cancer se presenta casi siempre de forma subita, sin sintomatologia evidente inicial,
pero gracias a los avances en el tratamiento del cancer infantil, sobre todo contra
leucemias (principal cancer en esta edad), la mortalidad ha disminuido
notablemente. Segun reporta el INEGI, en México hay evidencia que entre el afio
2011 y 2016, alrededor del 50% de las muertes causadas por tumores malignos en
poblacién entre los 0 y los 17 afios se deben a enfermedades de 6rganos
hematopoyéticos, siendo el sexo femenino discretamente mas afectado, entre el
0.6% y el 1.6% (Tabla 1) Las neoplasias malignas cuyo origen es el Sistema
Nervioso son la segunda causa de muerte por cancer entre los 0 y los 17 afios,
siendo los mas comunes aquellos derivados de astrocitos en la infancia y
ependimocitos en la adolescencia. Las neoplasias malignas derivadas del tejido
0seo y del cartilago articular son la tercera causa de muerte en la infancia por
tumores malignos, seguidos por seguidos de los del tejido linfatico, mientras que los
tumores malignos de tejidos mesoteliales y de los tejidos blandos, estan en el quinto
lugar entre las principales causas de mortalidad por tumores malignos en la

poblacion de 0 a 17 afios.
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Tabla 1

Tasa de mortalidad observada de los cinco principales tumores malignos en la poblacion de
0 a17 afos por sexo

Serie anual de 2011 a 2016

Por cada 100 000 habitantes

Principales tumores malignos | 2011 ‘ 2012 | 2013 | 2014 ‘ 2005 | 2006 I
Organos hematopoyéticos (C88-C05) 2,52 2.43 248 2.57 2,51 2.4
Hambres 259 2.78 2,75 2.89 2.77 2,66
Mujeres 245 2.07 2.22 2.23 2.2 215
Encéfalo y otras partes del sistema nervioso central (C70-C72) 0.66 0.66 0.67 0.65 0.71 0.7
Hombres 0.71 0.7 0.7 0.70 0.84 0.75
Mujeres 0,61 057 0,58 0.60 057 0.68
Huesos y de los cartilagos articulares (CA0-C41) 0.31 0.33 0.31 0.35 0.40 0.33
Hombres 0.25 0.40 0.29 0.35 0.45 0.36
Mu|eres 0.37 0,26 0,23 0.33 0.34 0.30
Tejido linfitico (C21-C86) 0.29 029 0.26 0.29 0,25 0.23
Hombres 0.2 0.41 0.33 0.40 0.33 0.31
Wujeres L] 0.15 0.19 n.17 0.13 0.15
Tejidos mesoteliales y de los tejidas blandos [C45-C49) 0.18 0.14 017 0.16 017 0.17
Hombres 0.1 0.17 0.16 0.15 0.1 0.14
Mujeres 0,15 0,12 0,18 0,16 0,13 0,20

Mota: Se utilizo la Clasificacion Estadisfica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10).
Excluye defunciones con residencia habitual en el extranjero v edad no especificada.
Fuente: INEGI. Esfadisticas de Mortalidad. Cubos dinamicos; y CONAPO. Prayecciones de la Poblacion 2010-2050.

De los 18 a los 29 afios: En este grupo etario se observan tanto canceres
caracteristicos de la infancia (como aquellos derivados de Organos
hematopoyéticos) pero comienzan a notarse aquellos que son influenciados por el
medio ambiente y estilo de vida (Tabla 2). La primera causa de muerte por cancer
se debe a aquellos derivados de los érganos hematopoyéticos y linfoides (leucemias
y linfomas), con mayor tasa de mortalidad en hombres. En segundo lugar, se
encuentran los tumores malignos derivados de las gonadas, teniendo el cancer de

testiculo una proporciéon 2 a 1 con el de ovario. La tercera causa de muerte por



14

cancer en este grupo etario se debe a neoplasias de tubo digestivo, seguido de

neoplasias del Sistema Nervioso Central.

Tabla 2

Tasa de mortalidad observada de los cinco principales tumores malignos en la poblacidn de

18 a 29 anos por sexo
Serie anual de 2011 a 2016
For cada 100 000 habitantes

Principales tumores malignos 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Grganes hematopoy&ticos (CB8-C95) 246 2,50 2 262 2.34 248
Haombres 2.85 294 2.80 3.3 2.86 3.08
Mujeres 208 2.07 1.70 1.94 1.83 1.90
Testiculo u ovario (C56; C62) 1.14 1.17 1.26 1.28 1.24 1.35%
Hombres 1.84 193 2,14 2.26 1.94 219
Mujeres 043 044 0.42 .34 0.58 0.53
Organes digestives (C15-C26) 1.07 0.39 0,98 0,90 0.091 1,15
Hombres 1.24 1.07 1.14 1.15 1.05 1.35
Mu|eres 0,91 0.7l 0.82 0,65 0.77 0,95
Tejido linfatico (C21-C36) 0.79 0,72 0.78 0.78 0.73 0.76
Hombres 1.04 0.92 1.03 1.02 0.97 0.85
Mujeres 0.55 0.53 0.55 0.55 0.50 0.68
Encéfalo y otras partes del sistema nervioso central (C70-C72) 0.51 0.45 0.60 0.51 0.60 0.57
Hombres 07 0,52 0.7a 63 0,65 0,71
Wujeres .32 0.36 0.45 0,39 0.51 0.45

MNota: Se utilizo la Clasificacion Estadisfica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10).

Excluye defunciones con residencia hahitual en el extranjero y edad no especificada.
Fuente: INEGI. Estadisticas de Mortalidad. Cubos dinamicos; y CONAPO. Froyecciones de la Poblacion 2010-2050.
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De los 30 a los 59 afios En este grupo de edad se hacen cada vez mas presentes
aguellas enfermedades que estan asociadas a uno o varios factores de riesgo
caracterizados por un estilo de vida poco saludable (Gréfica 1, Tabla 3). El
tabaquismo esta asociado no solamente a enfermedades respiratorias, sino también
a muchos tipos de canceres, como de vejiga, riidn, pancreas, estbmago, colon,
recto y cuello uterino. Es también la obesidad un factor de riesgo importante para
cancer de mama, endometrio, pancreas, rifién, colon y vesicula. EI consumo de
alcohol se ha asociado al cancer oral, de es6fago, mama, higado y de colon y
recto.(3) En nuestro pais, entre el 2011 y el 2016, segun datos proporcionados por
el INEGI, los 5 principales canceres por mortalidad son: los tumores malignos de los
organos digestivos, el cancer de 6rganos genitales femeninos, el tumor maligno de
mama, el de drganos hematopoyéticos y los tumores malignos de los érganos

respiratorios e intratoracicos.

Porcentaje de muertes observadas para los cinco principales tumores malignos en la
poblacién de 30 a 59 afios segln sexo
Serie anual de 2011 a 2016

54
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Wiama (C50)
m Organos hematopoyéticos (C28-095) Graflca 1

 Orgeros respratorios e intrator aicos (C30-C39)
Nota: Se utilizd la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionades con la Salud (CIE-10).
Excluye defunciones con residencia habitual en el extranjero y edad no especificada.
Fuente: INEGI. Esfadisticas de Mortalidad. Cubos dinamicos.
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Tabla 3

Tasa de mortalidad observada de los cinco principales tumores malignos en la poblacion de
30 a 59 afios por sexo

Serie anual de 2011 a 2016

Por cada 100 000 habitantes

Principales turmores malignos | 2011 ‘ 2002 | 2003 ‘ 2004 | 2005 | 2006 |
Orga nos digesl.ivos {C15-C26) 14.64 14.71 1538 15.77 16.07 15.68
Hombres 15,29 16,14 16,29 16,85 17.40 16,99
Mujeres 14.06 13.42 1457 14.80 14 37 14.51
Organos genitales femeninos (C51-C58) 8.04 7.99 7.95 8.30 B.26 B.52
Hombres 0,00 000 0,00 0,00 0.00 0,00
Mujeres 15,32 15.21 15,12 15.76 15.67 16,15
Mama (C50) 6,83 7.29 6.34 T.37 7.36 7.61
Hombres 0.07 0.08 0.05 0.10 0.05 0.07
Mu|eres 12,95 12,81 12,97 12,90 12,90 14,35
Organos hematopoyé&ticos (C88-C05) 3.63 3.72 3.88 3.87 3.88 3.96
Hombres 373 3.96 4.06 4.20 423 4.06
Mujeres 3.52 3.51 373 3.58 3.56 3.87
Organos respiratorios e intratordcicns (C30-C39) 4,03 3.63 4,00 3.72 3.81 3.65
Hombres 5.05 481 499 4,69 4,63 451
Mujeres 3.10 2.57 in 2.84 3.07 2.88

Nota: Se utilizo la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10).
Excluye defunciones con residencia habitual en el extranjero y edad no especificada.
Fuente: INEG|. Estadisticas de Mortalidad. Cubos dindmicos; y CONAPO. Proyecciones de la Poblacion 2010-2050.

A partir de los 60 afos... Este grupo de edad se caracteriza por cambios fisiol6gicos
tales como disminucion progresiva de la capacidad inmunolégica, desajustes
metabdlicos, interaccion de comorbilidades y enfermedades crénico-degenerativas
gue merman la capacidad de respuesta a situaciones estresantes. (Grafica 2, Tabla
4) En México de 2011 a 2016, el porcentaje mas alto de muertes observadas por
cancer se debe alos tumores malignos de los 6rganos digestivos, siendo la segunda
causa en hombres, los tumores malignos de 6rganos genitales, siendo el de prostata
el mas significativo. En mujeres, los tumores malignos genitales son la tercera causa
de muerte por cancer. En ambos, los tumores intratoracicos son la segunda causa

de muerte por cancer.
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Porcentaje de muertes observadas para los cinco principales tumores malignos en la
poblacién de 60 afios y mas segln sexo

Serie anual de 2011 a 2016

i 1] B bl ] a " i T b ] I
g £ f]g ¢ ¢tz 8 gz 8 ¢|s &8 ¢]g 8 ¢
= E E = E 5 = E 5 = E ) = = ) = = El
2 = £ = 2 = 2 2 2 2 S 2
2011 2012 2013 1012 015 2015
Principale & iumores malignos:

= frzanos digestivs (C15-C26)

e Organcs geritales mascu inos [C50-C63)

0 OTQEN0S (e 30 M08 2 INTrEtdr &00s [C30-C38)
m rganos geritales Farmen inos (5 1-058)

- I ama (C50)

MNota: Se utilizd la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10).

Excluye defunciones con residencia habitual en el extranjero y edad no especificada.
Fuente: INEGI. Estadisticas de Mortalidad. Cubos dindmicos.

Grafica 2
Tabla 4

Tasa de mortalidad observada de los cinco principales tumores malignos en la poblacion de 60
afios y mas por sexo

Serie anual de 2011 a 2016
Por cada 100 000 habitantes

Principales tumaores malignos | 2011 | 2002 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 |
Grganos digestivos (C15-C26) 118.15 151.85 150.05 150,53 151.38 152.56
Hombres 157.23 162.19 161.21 161.80 163.80 167.16
Mujeres 140.25 14292 142.08 141.01 140.73 140.08
Girganos genitales masculinos (C60-CA3) 51.90 52.04 52,06 5176 51.53 53.53
Hombres 111.63 112,10 112,30 111.82 111,45 115,99
Mujeres 0.00 0,00 0,00 0,00 0.00 0.00
(Grganos respiratorios e intratordcicos (C30-C39) 56,37 53.32 5272 51.50 G0.68 50.39
Hombres 82,19 78.85 77.53 74,94 7274 7L19
Mujeres 33.94 3L1e 3L26 3Lao 30.85 32.57
Organos genitales femenines [C51-C58) 2.4 30.81 3141 32.06 31.32 31.56
Hombres 0.00 0.00 0.00 0,00 0.00 0.00
Mujeres 60.36 37.50 38,58 39,62 38.23 38.61
Hombres 0.45 0.65 0.71 0.57 0.32 0.43
Mujeres a1.85 42.45 42.22 43.32 4523 46.66

Nota: Se utilizd la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10).
Excluye defunciones con residencia habitual en el extranjero y edad no especificada.
Fuente: INEGI. Esfadisticas de Mortalidad. Cubos dinamicos; y CONAPO. Proyecciones de la Poblacidn 2010-20350.
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Un caso especial es el Cancer de mama, el cual ha cobrado significancia por la alta
morbimortalidad que presenta en poblacion a partir de los 20 afios, siendo el sexo
femenino el mas afectado. Dicho cancer es responsable del 16% de las muertes por
cancer en la poblacibn mayor de 20 afios, siendo diagnosticado en etapas
avanzadas en mas de 60% sobre todo en paises en desarrollo.(3) Cuidados
Paliativos Definicién: La palabra “paliativo” viene de la palabra latina pallius que
significa cubierta o manto, que se refiere a dar cura a signos o sintomas.(4) La
Organizacion Mundial de la Salud define a los Cuidados Paliativos como “el cuidado
activo y total del paciente, que no responde ya a un tratamiento curativo, con
especial atencion al dolor, control de sintomas fisicos, psicologicos y espirituales,
incluida la familia y atendido por un equipo multidisciplinario”. En 2002, la
Organizacion Mundial de la Salud especifica que “toda persona que tenga una
enfermedad progresiva y avanzada, tiene derecho a recibir cuidados paliativos”.(5)
Las intervenciones que se realizan en los Cuidados Paliativos estan encaminadas
a prevenir el dolor y el sufrimiento fisico, psicolégico, social, y espiritual del paciente
y sus cuidadores (6), lo que lleva a una “nueva normalidad”, entendida como la
Aceptacion de su condicion, limitaciones fisicas y psicoldgicas, y la necesidad de
utilizar diferentes estrategias para mantener la independencia y dignidad hasta el
final.(7) Historia: Los Cuidados Paliativos tienen sus origenes en la Edad Media en
los hospicios franceses, lugares donde los viajeros encontraban refugio, alimento y
descanso y, de ser necesarios, cuidado y atencion a enfermedades o muerte. (4)
Durante el Siglo XIX el cuidado de los enfermos se centraba en el poder ayudarlos
a sobrellevar los sintomas y molestias de las enfermedades, para lo cual se
fundaron varias Instituciones dedicadas a este fin. En 1842 Mine Jeanner Garnier
fundd los Hospicios o Calvarios. Posteriormente en 1879 aparece Our Lady’s
Hospice en Dublin y en 1905 St. Joseph’s Hospice en Londres, ambos frutos de las
hermanas de la caridad irlandesa (4). Al final del Siglo XIX, los avances en las
ciencias médicas y la terapéutica, hacen que el enfoque paternalista que la medicina
y los cuidados que de ella emanaban fueran cambiados hacia un enfoque frio y poco

personal, donde se trataban enfermedades, no enfermos.(4) Para mediados del
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Siglo XX, se hace evidente la necesidad de atender a aquellos pacientes que, a
pesar de los avances cientificos, no podran ser curados, presentando un estado
cronico cuyo desenlace serd, irremediablemente, la muerte. Para 1961 nace la
fundacion Sant Cristopher’s Hospice por Cicely Saunders, una médica lider en
investigacion de la medicina paliativa en Londres, Inglaterra, quien observd que
habia una tendencia a esconder al enfermo su verdadera condicion y prondstico, a
evitar el despliegue de emociones adecuadas durante y después de la pérdida, y
convertir el hospital en el sitio de muerte habitual en pacientes con enfermedades
terminales.(4) Junto con el Sanit Cristopher’s Hospice, nace el movimiento Hospice
(Hospicio) precursor de lo que actualmente se conoce como Cuidados Paliativos,
lugar donde no solo se da atencion integral y multidisciplinaria al enfermo terminal
y su entorno social, no con la intencién de alargar su vida, sino de mejorar la calidad
de esta. Ademas, se desarrolla la investigacion y docencia en Cuidados

Paliativos.(4)

En México, los Cuidados Paliativo surgen con la necesidad de controlar el dolor en
pacientes oncoldgicos por el incremento en el nimero de casos reportados. En 1996
la Asociacion Mexicana para el Estudio y Tratamiento del Dolor convoco a un grupo
de expertos llamado “Grupo Cocoyoc” para analizar, proponer y modificar la
regulacion y el control de opioides.5,6 A partir de este momento, se iniciaron los
trabajos para establecer la Norma Oficial Mexicana (NOM) para la préactica de la
medicina del dolor y los Cuidados Paliativos, siendo el primer consenso para el
tratamiento de dolor en el 2006.(5) Para los afios 1970’s, el Dr. Ramon de Lille
Fuentes en el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion y el Dr. Ricardo
Plancarte en el Instituto Nacional de Cancerologia iniciaron la capacitacion de
nuevos médicos, entre ellos al Dr. Jorge Jiménez Tornero. El Dr. Jiménez Tornero
llevé los conocimientos adquiridos a Guadalajara, Jalisco en el Hospital General de
Occidente, junto con la Dra. Gallardo Rincon, continuando en el Hospital Civil de
Guadalajara con el Dr. Oscar Sierra Alvarez (4). En 1992 se crea la primera Unidad

de Cuidados Paliativos en el Instituto Nacional de Cancerologia por la Dra. Silvia
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Allende. En el mismo afio se instala la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital
Civil de Guadalajara por el Dr. Montejo Rosas (4). Para el afio 2015, se crea la
Unidad de Cuidados Paliativos en el Centro Médico 20 de Noviembre del Instituto
de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (4). En materia
legislativa a partir de diciembre de 2009, se publico en el Diario Oficial de la
Federacion, el decreto por el cual se establecen reformas a la Ley General de Salud.
Los articulos modificados fueron: 166 Bis (Cuidados Paliativos para los enfermos
en situacion terminal); 3o frac. Il y XXVII bis (atencién médica y tratamiento integral
del dolor); 33 frac. IV (actividades de atenciébn médica paliativa, por parte de un
equipo profesional multidisciplinario)(8). El 31 de diciembre de 2010 se inici6 el
Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PALIAR)(9). EI 5 de noviembre de 2013
se publicé en el Diario Oficial de la Federacion, el decreto por el que se reforman 'y
adicionan diversas disposiciones al Reglamento de la Ley General de Salud en

materia de prestacion de servicios de Atencion Médica.

El 9 de diciembre de 2014 se publicé la NOM-011-SSA3-2104, que establece los
criterios para la atencion de enfermos en situacién terminal a través de Cuidados
Paliativos(10). El 26 de diciembre del mismo afio se publicé en el Diario Oficial de
la Federacion el acuerdo del Consejo de Salubridad General para la obligatoriedad
de los esquemas de manejo integral de Cuidados Paliativos. A partir de estos
trabajos, se desarrollan en diferentes instituciones, clinicas de atencion al dolor y
Cuidados Paliativos en los afios 60’s del Siglo XX, se comienzan a fundar Clinicas
de Dolor como la del Hospital General de México, impulsadas por el trabajo del Dr.
Vicente Garcia Olivera, alumno del Dr. John Bonica en Estados Unidos.(4) Segun
datos de la Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos, en México existen,
para el 2012(11): En el Primer Nivel de Atencion 7 residencias tipo hospicio 47
equipos de atencion domiciliaria 16 equipos de atencién domiciliaria en la Ciudad
de México En el Segundo Nivel de Atencion: 34 unidades o servicios de atencion a
Cuidados Paliativos En el Tercer Nivel de Atencion: 10 unidades o servicios de

atencién a Cuidados Paliativos. Situacion en nuestro Hospital. Segun informacién
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recopilada de la base de datos del Servicio de Cuidados Paliativos y Dolor del
Hospital Regional 1° de Octubre del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de
los Trabajadores del Estado se tienen registrados 355 pacientes oncolégicos
referidos al Servicio de Cuidados Paliativos, de los cuales 164 pacientes fueron

vistos por primera vez y 76 fallecieron durante el primer semestre de 2020.

Expectativas de los Pacientes en Cuidados Paliativos:

Los Cuidados Paliativos forma parte de un esfuerzo multidisciplinario para mantener
y mejorar la calidad de vida de los Pacientes que viven con una seria afeccion a su
salud y a aquellas personas que los rodean. El inicio de los Cuidados Paliativos
deberia iniciar idealmente con el diagndstico de dichas enfermedades, junto con el
inicio y aplicacion de diferentes terapias encaminadas a mejorar y alargar la vida del
paciente, buscando su curacion y/o calidad de vida.(7) Se estima que, anualmente,
40 millones de personas necesitaran de los Cuidados Paliativos. Las intervenciones
que se realizan en los Cuidados Paliativos estdn encaminadas a prevenir el dolor y
el sufrimiento fisico, psicoldgico, social, y espiritual del paciente y sus cuidadores
(6), lo que lleva a una “nueva normalidad”, entendida como la Aceptacion de su
condicion, limitaciones fisicas y psicoldgicas, y la necesidad de utilizar diferentes
estrategias para mantener la independencia y dignidad hasta el final.(7) A pesar de
lo anterior, actitudes negativas ante los Cuidados Paliativos por parte de los
pacientes y sus cuidadores son frecuentemente referidas al equipo de proveedores
de Cuidados Paliativos, lo cual retrasa el uso de los mismos (7).En mudltiples
encuestas aplicadas a pacientes referidos a unidades de Cuidados Paliativos
alrededor del mundo, se ha evidenciado la necesidad de una mejor explicacion
sobre lo que son los Cuidados Paliativos por parte del personal de salud (7).Por las
caracteristicas particulares de los pacientes referidos a las unidades de Cuidados
Paliativos, se deben conocer tanto sus necesidades como sus expectativas al ser
atendidos por el personal de Salud. (12) Anteriormente, se han aplicado encuestas

a pacientes sobre cuales deberian de ser las cualidades de un buen proveedor de
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Cuidados Paliativos, siendo las mas frecuentes la honestidad, la capacidad de
escucha, tomarse el tiempo para atender a cada paciente, tener experiencia en el
campo, utilizar lenguaje adecuado, y el ser gentil y humano.(12) La mayoria de los
médicos que no estan relacionados con los Cuidados Paliativos rara vez tienen una
idea clara sobre lo que son los mismos (6) lo que, aunado a la vulnerabilidad de los
pacientes referidos a este Servicio, hace que ellos sean mas propensos a sufrir
dafios por errores meédicos (13). Una concepcion moderna de los cuidados paliativos
debe contemplar la transversalidad de las actuaciones terapéuticas a lo largo de la
evolucion, garantizando la continuidad asistencial. Es de destacar la
responsabilidad de los servicios de oncologia en el inicio de la orientacion de la
terapéutica paliativa y en la posterior coordinacion con los distintos niveles

asistenciales, fomentando la creacion de programas y equipos interdisciplinares(14)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En la mayoria de los casos en los que un paciente es referido a Cuidados Paliativos,
el paciente desconoce el motivo. Es comun que, al solicitar informacion sobre ellos
a su médico tratante, ya sea oncologo clinico o quirdrgico, tampoco encontrara
informacion clara y precisa sobre qué son los Cuidados Paliativos y el porqué de su
referencia. Se sabe que quien recibe Cuidados Paliativos tiene un perfil Gnico y
especial, con diversas necesidades que deben ser cubiertas, abarcando aspectos
fisicos como dolor, nduseas, astenia, adinamia, anorexia; emocionales como
ansiedad, depresion, miedo, ira; sociales como economia, movilidad, familia,
amigos; y espirituales como trascendencia, el méas alla. Por lo anterior, es necesario
conocer qué esperan los pacientes referidos al Servicio de Cuidados Paliativos, qué
necesidades se tienen que cubrir, qué caracteristicas deben tener los participantes
del Servicio de Cuidados Paliativos. ¢ Cuéles son las expectativas de los pacientes
oncolégicos que son referidos al Servicio de Cuidados Paliativos del Hospital

Regional 1° de Octubre?
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JUSTIFICACION

La poblacion que se pretende estudiar en este protocolo es aquella que ha sido
referida por parte de los servicios de Oncologia Médica u Oncologia Quirlrgica, por

lo que es necesario conocer las caracteristicas de estos pacientes.

El cancer es una condicién patologica inherente a la vida. Segun datos de la
Organizacion Mundial de la Salud, tan solo en el 2015 se reportaron cerca de 8.8
millones de muertes atribuibles a esta enfermedad. En México, segun datos del
Instituto Nacional de Geografia y Estadistica de 2011 a 2016, dos de cada 100 000
habitantes de 0 a 17 afios fallecen anualmente por un tumor en Organos
hematopoyéticos (conformado entre otros, por la leucemia). Entre los jovenes de 18
a 29 afios, mueren tres de cada 100 000 hombres contra dos de cada 100 000
mujeres por esta causa. Tres de cada 10 muertes por cancer en la poblacion de 30
a 59 afos, son consecuencia del cancer en 6rganos digestivos. Para la poblacién
de 60 y més afios, de 2011 a 2016, cuatro de cada 10 defunciones por cancer en
mujeres se deben a tumor en 6rganos digestivos, contra tres de cada 10 en varones,
por la misma causa. Respecto al cancer de mama, en 2016 se observan 16
defunciones por cada 100 000 mujeres de 20 afios y mas. Todo paciente
diagnosticado con alguna condicion clinica crénica que afectara tanto la calidad
como la duracion de su vida deberia recibir tratamiento multidisciplinario, el cual
debiera incluir a los Cuidado Paliativos lo mas pronto posible, lamentablemente el
acceso y la aceptacion a los Cuidados Paliativos se ve obstaculizado por creencias
erroneas o alteradas sobre lo que son los Cuidados Paliativos. La mayoria de las
veces, los pacientes son referido a Cuidados Paliativos errbneamente con la ultima
“‘esperanza” de prolongar la vida o, en la mayoria de los casos, el control de
sintomatologia de dificil tratamiento, siendo el dolor el principal sintoma. Los
pacientes también expresan la necesidad de ser escuchados y de ser atendidos de
forma cordial, atenta y directa. Se espera que éste trabajo de investigacion sea el

inicio en un nuevo enfoque en el mejoramiento continuo del Servicio de Cuidados
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Paliativos y cierre la brecha de desconocimiento que existe sobre este tema tanto
en el Personal de Salud que no esta familiarizado como en los pacientes y familiares

gue necesitan de estos Cuidados.
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OBJETIVOS

Objetivo general:

Describir las expectativas de los pacientes oncoldgicos referidos al servicio de

cuidados paliativos del Hospital Regional 1° de Octubre, del ISSSTE.

Objetivos especificos:

Describir las caracteristicas contextuales de las pacientes.

Identificar tipo de cancer y estadio

Reportar los sintomas mas frecuentes

Identificar el motivo de referencia

Reportar las Redes de apoyo con las que cuentan los pacientes. (familia,

pareja, vecinos)
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MATERIAL Y METODOS

Previa aprobacién de los Comités de Etica e Investigacion, se realiz6 un estudio
observacional, prospectivo, longitudinal, descriptivo siendo la poblaciéon de estudio
los pacientes oncoldgicos del Hospital Regional 1° de Octubre, ISSSTE, a quienes
se les refirio al Servicio de Cuidados Paliativos entre enero y febrero de 2021,
teniendo en cuenta que nos encontramos en tiempos de Pandemia por Covid-19, el
namero de pacientes en Consulta Externa disminuyo, asi que la muestra de

pacientes fue tomada a conveniencia.

Criterios de inclusion:

e Hombres y mujeres mayores de 18 afos.

e Pacientes referidos por primera vez del Servicio de Oncologia y Cirugia
Oncologica del Hospital Regional 1° de Octubre del ISSSTE.

e Que sepan leery escribir

e Sin alteraciones del estado Cognitivo Conductual

e Sin trastorno psiquiatrico diagnosticado previamente

¢ Que acepte participar y otorgue consentimiento informado

e Que tenga un medio de comunicacion adecuado, como teléfono, celular o

correo electrénico con el cual se pueda hacer el seguimiento.

Criterios de exclusion:
e Karnofsky igual o menor de 40%

e Ausencia de Red de apoyo

Criterios de eliminacién:
e Expediente clinico incompleto

e Se niega a seguir en el protocolo

El protocolo consté de la aplicacién de 2 instrumentos en 2 momentos diferentes

con 4 campos a estudiar (Informacion sobre Cuidados Paliativos, Necesidades de
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Soporte, Tratamiento en la Unidad de Cuidados Paliativos y Cualidades requeridas
por el Personal que atiende en el Servicio de Cuidados Paliativos) las cuales se

aplicaron de la siguiente manera:

Se identificaron a los pacientes atendidos por primera vez en el Servicio de
Cuidados Paliativos, referidos por el Servicio de Oncologia Quirargica o Médica. En
la consulta de primera vez, se les invitd al paciente y al familiar acompafnante
mediante una carta invitacion y por medio verbal por parte del Residente de Tercer
afo de Anestesiologia a formar parte del protocolo, indicando que, si aceptaban, se
le realizarian 2 cuestionarios. En ese momento se valor6 si el paciente era 0 no

candidato a formar parte del protocolo.

El primer cuestionario se aplicé en la consulta de primera vez, este instrumento
consto de 13 preguntas que se entregaron al paciente en un sobre sellado junto con
un lapiz y/o pluma (boligrafo). El paciente tubo 10 minutos para contestar el
cuestionario, el Residente de Tercer afio aclaré dudas sobre el cuestionario.

El segundo instrumento se aplicé por el Residente de Tercer afio de Anestesiologia
entre 15y 21 dias después de la primera consulta, entregando el cuestionario en un
sobre amarillo o realizando seguimiento via telefénica. ElI Residente de Tercer afio

aclaré dudas sobre el cuestionario.

El paciente tuvo 10 minutos para contestar el instrumento. Al término de este, se le
informo al paciente y al familiar que en ese momento termina su participacion en el
protocolo, esperando que su participacion mejore el servicio de Cuidados Paliativos

y que, al ser un estudio anénimo, no se les podran dar los resultados individuales.
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PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

La informacion recabada fue capturada y almacenada en una base de datos

electrénica en el software Excel de Microsoft® Office.

Se realiz6 un analisis descriptivo para variables cualitativas y para las variables

cuantitativas, medidas de tendencia y porcentajes.
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ASPECTOS ETICOS

Este protocolo de investigacion se realiz6 de acuerdo a los lineamientos
establecidos en la Declaracién de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial (AMM),
principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos para evitar
cualquier riesgo o costo durante la investigacion o en los pacientes que participen
en ella, asi mismo tambien se alined a la Ley General de Salud en Materia de

Investigacién para la Salud .

De acuerdo a la declaracion de Helsinki, esta investigacion tomo en cuenta los
pricipios generales, numero 6,9,10,11,12, los cuales nos dicen que la investigacion
debe ser llevada a cabo soélo por personas con la educacion, formacion y
calificaciones cientificas y éticas apropiadas y su propdsito principal debe ser
comprender las causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar las
intervenciones preventivas, diagnosticas y terapéuticas (métodos, procedimientos y

tratamientos).

Por tanto es deber del médico proteger la vida, la salud, la dignidad, la integridad,
el derecho a la autodeterminacién, la intimidad y la confidencialidad de la

informacién personal de las personas que participan en la investigacion3®.

Se tomaron todas las precauciones para resguardar la intimidad de las personas
que participaron en la investigacion y la confidencialidad de su informacion personal.

Asi mismo, de acuerdo al Reglamento de la Ley general de Salud en materia de
investigacion para la salud, establecidas en el capitulo | “De los aspectos Eticos de
la Investigacion en Seres Humanos” esta investigacion cumplio con las
disposiciones de los articulos 13 al 27 considerandose investigacién con riesgo

minimo.
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De acuerdo al principio de “calidad” que regula el derecho a la proteccion de datos
personales los datos personales usados en esta investigacion fueron borrados,

suprimidos o eliminados.

Asi mismo, en base al articulo 37 del Reglamento de la Ley general de sauld, se
cancelaron los datos personales, previo bloqueo de los mismos, para su posterior

supresion.

Por otro lado, la necesidad de regular la actividad cientifica ha ido en aumento,

requiriendo cada vez instrumentos mas estrictos de control bioético.

En cuanto al Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS) gue se centran principalmente en normas y principios para proteger a los
seres humanos en una investigacion relacionada con la salud, para salvaguardar

los derechos y el bienestar de los seres humanos ¥’.

Esta investigacion cumplié con las evaluaciones éticas y cientificas por comités de
evaluacion competentes, asi mismo se dio informacién verbal y escrita a los
participantes en la investigacion y la oportunidad de dar su consentimiento
voluntario para participar en la misma o de abstenerse de hacerlo.

Aunque el valor social y cientifico es la justificacion fundamental para realizar esta
investigacion, los investigadores, patrocinadores, comités de ética de la
investigacion y autoridades de salud tuvimos la calidad moral de asegurar que se
realizara de tal manera que preservera los derechos humanos con respeto,

protegiendo a los participantes en el estudio.

Ahora bien de acuerdo a la Comisiéon Nacional para la Proteccion de Sujetos
Humanos en la Investigacién Biomédica y del Comportamiento y sus 4 principios de

la Bioética®® , el presente protocolo los cubrié de la siguiente forma:
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¢, Como se aplico el principio de Beneficencia? Se espera obtener informacion para
mejorar la atencion a los pacientes que acuden al Servicio de Cuidados Paliativos.
Al ser un grupo vulnerable, con necesidades de salud especiales, la mayoria con
dificultad para realizar actividades de la vida diaria y que han pasado por diversos
tratamientos, se espera mejorar su atencion desde antes de ser referido al Servicio
de Cuidados Paliativos por parte de los servicios tratantes y facilitar su apego al

tratamiento integral.

¢, Como se aplico el principio de No Maleficencia? Se busca y se espera cubrir con
los requerimientos y las expectativas de los pacientes e informar y educar a los
servicios que refieren a estos pacientes lo que sienten, lo que piensan y lo que
esperan al ser referidos al Servicio de Cuidados Paliativos. No se trata de juzgar al
personal de salud, (tanto del servicio tratante como del Servicio de Cuidados
Paliativos) sino informarle y guiarle como se mejore la atencion a los pacientes. Al
aplicarse los instrumentos, se guiara tanto al paciente como a su cuidador y/o
acompafante para resolver las preguntas de los instrumentos, siempre con un trato
humano y comprensivo. Por lo tanto, la informacion recabada no sera manipulada
ni se le dara mal uso. Asi mismo, se mantendra el anonimato de los pacientes y sus
datos personales serna tratados con confidencialidad codificando los datos
recabados. En los dos instrumentos solo se plasmara edad y sexo del paciente, en
la carta invitacién solo nombre y firma del paciente y estos tres documentos seran
resguardados en un sobre que llevara fecha, nombre y datos de contacto (niumero
telefénico, correo electronico) para poder localizar al paciente en caso de ser

necesario la aplicacion del segundo instrumento a distancia.

¢,Como se aplicéd el principio de Justicia? Se aplicara instrumento a todos los
pacientes que cumplan los criterios de inclusion sin restriccion de sexo, edad,

condicion socioeconomica y/o cultural.
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¢, Como se aplico el principio de Autonomia? Al proporcionar la Carta invitacion que

de manera voluntaria aceptan participar

En este protocolo se tomo en cuenta lo que el Instituto Nacional de Transparencia,
Acceso a la Informacién y Proteccion de Datos Personales (INAI) decreta, el INAI
es el organismo constitucional autbnomo garante del cumplimiento de dos derechos
fundamentales: el de acceso a la informacion publica y el de proteccion de datos

personales.

Por lo que se refiere al expediente clinico, una de las acciones estratégicas previstas
en el Programa Nacional de Salud 2001-2006 es implantar el uso del Expediente
Clinico Electronico en los servicios de salud del sector, ademas de ajustar el marco
juridico y normativo en salud para respaldar y regular el uso de las tecnologias de
la informacién y las telecomunicaciones en el area de la salud, en su informe sobre
el acceso a expedientes clinicos, en el apartado 2.2 de derechos y obligaciones de
los usuarios propone que en base al articulo 77 bis 37 de la Ley General de Salud,
dentro del Capitulo IX de “Derechos y obligaciones de los beneficiarios” del Titulo
Tercero Bis rubricado “De la Proteccidon Social en Salud”, establece como derechos
de los beneficiarios del Sistema de Proteccidén Social en Salud, en lo que al presente

Informe se refiere, los siguientes puntos:

e VII. Contar con su expediente clinico.

e VIII. Decidir libremente sobre su atencion.

e |X. Otorgar o no su consentimiento validamente informado y a rechazar
tratamientos o procedimientos.

e X. Ser tratado con confidencialidad.

e XIlIl. Recibir informacion sobre los procedimientos que rigen el
funcionamiento de los establecimientos para el acceso y obtencion de

servicios de atencion médica.
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Por lo anterior, este protocolo de investigacion cumplio adecuadamente con los
puntos anteriores. Para proteger los datos personales de los pacientes, solamente
se plasmo6 su nombre y su nimero telefénico en los sobres que incluian los dos
instrumentos y la carta invitacion. Dentro del sobre solamente se plasmo6 nombre y
firma de cada paciente en la carta invitacion. Al término de la aplicacion de los
instrumentos, se tomaron las cartas invitaciones y se archivaron aparte, tomando

solo los instrumentos sin datos personales para recabar la informacion necesaria.
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RESULTADOS

Previa autorizacion del Comité de la investigacion y de ética, se realizé un estudio
que incluyo la aplicacion de 22 instrumentos a 11 pacientes oncologicos referidos al
Servicio de Cuidados Paliativos del Hospital Regional 1° de Octubre. Las variables

demograficas se expresan en la tabla 5, informacién obtenida del primer

instrumento.
Tabla 5, Variantes Demograficas
Variante Resultados
Sexo Femenino 6 (54%)
Masculino 5 (46%)
Edad Minima 45 afios

Méxima 78 afios

Media 63 afios

Tipo de Cancer Mama 4 (36%)

Ovario 2 (18%)
Gastrico 1 (9%)

Colon 1 (9%)

Vias Biliares 1 (9%)
Mieloma multiple 1 (9%)
Primario desconocido, mets pulmonares 1 (9%)
Relacién Red de Apoyo Hijo 2 (18%)

Esposo/a 4 (36%)
Hermana 1 (9%)
Cuinado 1 (9%)

Otro Familiar 1 (9%)
Esposo e hijos 2 (18%)

En el primer instrumento, al ser cuestionados los pacientes sobre su Estado de
Salud, se obtuvieron los siguientes resultados: (Gréfica 3)
Muy bien 2 pacientes, Bien 1 paciente, Regular 2 pacientes, Mal 4 pacientes y Muy

Mal 2 pacientes.
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Recuento de Esta siendo admitido a la Unidad de Cuidados
Paliativos por primera vez. ; Coémo ha estado su salud desde...

Bien
9.1%
Muy mal Mal
18.2% 36.4%
Muy bien
18.2%

Regular

18.2%

Grafica 3, Estado de salud primer instrumento.

Las respuestas sobre ¢ Qué entiendo usted con Servicio de Cuidados Paliativos, el
64% de las respuestas tienen que ver con el tratamiento del Dolor, y solo 9% con el
mejoramiento de la calidad de vida; el 18% de los pacientes no tenian idea de que

se tratan los Cuidados Paliativos.

Las respuestas al item “;Habia escuchado algo acerca de Cuidados Paliativos
previo a ser referido?” donde el 82% de los pacientes respondieron negativamente.

Al ser cuestionados sobre si recordaban el momento cuando fueron referidos al
Servicio de Cuidados Paliativos, el 82% contestaron “SI”. De ellos la mayoria (28%)
refirieron haberse sentido bien con esta situacion; hubo pacientes que refirieron

haberse sentido desahuciado (9%) y un caso que refirié que lo iban a trata mejor, al
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solicitarle que aclarara lo anterior, expreso que en el Servicio de Oncologia recibia

un trato poco personal e indiferente.

Sobre el principal motivo por el cudl fue referido al Servicio de Cuidados Paliativos,

el 82% de los pacientes refirié el dolor como principal sintoma (Grafica 4)

Cantidad (porcentaje)

= Dolor = Dolory Nauseas = Tengo cancer

Gréfica 4

En este item, 1 paciente refirié el “Tener Cancer’” como motivo de la referencia al
Servicio de Cuidados Paliativos, al ser cuestionada ella refiri6 que su médico
tratante le explicé que el dolor que sentia en el abdomen podria ser por cancer de
colon, pero ella misma expresé no tener en claro lo que le habia dicho el médico

tratante.

En el item ¢Qué le dijo su médico tratante al respecto de Cuidados Paliativos?

Tenemos las siguientes respuestas (Grafica 5):
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Porcentaje

9%
18%

9% A

= Control del dolor
Saber en qué estado estaba
Me van a pasar a Cuidados Paliativos

Mejor ir a Cuidados Paliativos en éste punto de la enfermedad

Grafica 5

La mayoria de los médicos tratantes refirieron a los pacientes para manejo del dolor.
Llama la atencion que el motivo de referencia en un caso es la estadificacion de la
enfermedad, y en 2 casos simplemente se hizo la referencia sin explicarle a los

pacientes el motivo.

Sobre cuéales consideran los aspectos mas importantes del Servicio de Cuidados
Paliativos, la mayoria de los pacientes refirieron que el tratamiento del Dolor es el
aspecto principal (Gréfica 6).

Porcentaje
40% 36%
30%

20%
9% 9% 9% 9% 9%
10%

0% ] ] H B BN

Tratamiento Honestidad Adecuados Mejorar Buen Trato Apoyo
del dolor Recursos  Condicion

Grafica 6
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Al ser cuestionados sobre qué espera del Personal de Salud que labora en el

Servicio de Cuidados paliativos, la mayoria (36%) expres6 que esperan un Buen

Trato, 2 pacientes esperan Curarse al ser referidos a Cuidados Paliativos (Tabla 6).

Tabla 6 ¢Qué espera del personal de salud
que labora en este Servicio?

Buen Trato 4 (36%)

Honestidad 1 (9%)

Comprension 1 (9%)

Prevencion 1 (9%)

Cura 2 (18%)

Amabilidad 1 (9%)

Confianza 1 (9%)

Cuando se les pidi6é que caracteristicas debiera cumplir el personal de salud, las

dos mas importantes fueron Experiencia en su area y la Empatia, ambas siendo

clasificadas como Muy Importantes (Tabla 7)

Tabla 7, Caracteristicas del
personal de Salud

Habilidad de Escucha:

Muy importante 10 (91%)

Importante 1 (9%)

Otorgar tiempo para
expresar y expresarse:

Muy importante 10 (91%)

Importante 1 (9%)

Experiencia en su area

Muy importante 11 (100%)

Comunicacion efectiva
(se le entiende al médico
lo que explica):

Muy importante 10 (91%)

Importante 1 (9%)

Empatia Muy importante 11 (100%)
Gentileza Muy importante 10 (91%) Importante 1 (9%)
Honestidad Muy importante 10 (91%) Importante 1 (9%)

Las respuestas al item sobre algo mas que quisieran comentar elaborada en el

Instrumento 1 se resumen en la Tabla 8:
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Tabla 8
¢, Hay algo mas que quisiera comentar al respecto de este tema?

Nada 7 (67%)

Ser muy precisos 1 (9%)

Hubiera siempre recetario 1 (9%)
Continuar con buenas atenciones 1 (9%)
Ser mas puntuales 1 (9%)

El segundo instrumento se aplicé con un intervalo de 15 a 21 dias del haber sido

aplicado el primer instrumento, a continuacién, se comentan los resultados:

Al realizar el seguimiento de los pacientes via telefonica, se nos informé que 2
habian fallecido entre 3 y 7 dias después de la primera consulta y que 1 se

encontraba hospitalizada y aislada por Neumonia Atipica relacionada a Covid- 19.

Al volver a preguntar sobre el estado general desde la primera consulta, las
respuestas mal y muy mal ya no fueron expresadas, como se aprecia en la siguiente

gréfica: (Gréfica 7)

Recuento de Esta es su segunda consulta desde que fue
referido al Servicio de Cuidados Paliativos. § Como se ha se...

Regular

Muy bien

Gréfica 7
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Al ser cuestionados sobre si habia cambiado su concepto sobre Cuidados
Paliativos, el 46% de los pacientes contestaron afirmativamente, siendo la
adquisicion de conocimientos el mayor motivo de este cambio (18%), seguido de la
disipacion del miedo, medicacion del dolor y el trabajo del médico, todos los

anteriores con un 9%.

Al volver a ser cuestionados sobre el aspecto mas importante del Servicio de
Cuidados Paliativos, la mayoria (27%) contestaron que la Atencién del Médico es lo
mas importante, seguido de la Confianza en el Personal de Salud (18%), el

tratamiento para el dolor (18%), y solo 9% en mejorar la Calidad de Vida.

Sobre el item que cuestiona la situacion mas placentera que han encontrado en el
Servicio de Cuidados Paliativos, la mayoria de los pacientes contestaron “Atencion

del médico”: (Grafica 8)

Situacién mas placentera

.

= Atencion del médico = Disminuy6 el dolor = Confianza transmitida ]
Gréfica 8

Al ser cuestionados sobre la situacion mas desagradable con la que se habian
encontrado a lo largo de su tratamiento en Cuidados Paliativos, solo un paciente
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refirid haber presentado nauseas, astenia y adinamia, por lo que se le indic6 acudir

a consulta para reajustar su tratamiento.

En el item que pregunta sobre si las expectativas e ideas que tenian previo a ser
referidos al Servicio de Cuidados Paliativos concordaban con las actuales, 67% de
los pacientes contestaron que no. En el siguiente item el 18% de los pacientes

refieren que el cambio de expectativas fue por una mejor atenciéon médica.

En el item que cuestionaba sobre si estaban o no satisfechos con la atencién

meédica, 67% comentaron estar Totalmente satisfechos, y un 18% Muy Satisfechos.

Al cuestionar a los pacientes sobre alguna situacién con la cual estuvieran
inconformes, solamente 1 paciente respondio afirmativamente, al ser interrogado
sobre cual fue dicha situacion, el paciente coment6 que se le otorgd poco tiempo
para ser atendido via telefénica y no se le permiti6 comunicarse con el personal

médico.

En el item que interroga sobre como definiria a un buen médico el interesante notar
que el 36% de los pacientes contestaron “Empatico” y otro 36% “Que Escucha”
(Grafica 9)
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¢, Como definiria a un buen médico?

—_—

= Empético = Que Escucha = Atento - Con Conocimientos = Honesto = Amable ]
Grafica 9

En el item que permite expresar liboremente al paciente sobre este instrumento

solamente 4 pacientes contestaron, obteniendo las siguientes respuestas:

Tabla 9

¢, Hay algo mas que quisiera comunicar al respeto de Cuidados Paliativos?
Continlien con calidez

No ser indiferente

Seguir dando confianza

Gracias por seguir tratando pacientes a pesar de la Pandemia
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DISCUSION

Desde que los Cuidados Paliativos se crearon propiamente dicho en los afios 60’s
del Siglo XX y han sido difundidos y adoptados a lo largo y ancho del mundo,
teniendo respaldo por organizaciones mundiales como la Organizacion Mundial de
la Salud(1).

Desde su llegada a México, se ha luchado por que los Cuidados Paliativos formen
parte integral del tratamiento de los pacientes cuya calidad de vida se ha visto
mermada por alguna condicion patologica que condiciona una sobrevida menor a 6

meses.

El tratamiento del dolor es uno de los objetivos principales de los Cuidados
Paliativos, pero no el Unico. Ya que se busca confortar al paciente de una forma
holistica, humanista, entendiendo al ser humano en todas sus dimensiones; fisica,

emocional, mental, espiritual y social.

Al aplicar los instrumentos a los pacientes referidos por primera vez al Servicio de
Cuidados Paliativos, es interesante analizar las respuestas sobre ¢Qué entiende
usted con Servicio de Cuidados Paliativos, el 64% de las respuestas tienen que ver
con el tratamiento del Dolor, y solo 9% con el mejoramiento de la calidad de vida.
Mas aun, el 18% de los pacientes no tenian idea de que se tratan los Cuidados

Paliativos.

Lo anterior concuerda con el item “;Habia escuchado algo acerca de Cuidados
Paliativos previo a ser referido?” donde el 82% de los pacientes respondieron

negativamente.

Llama la atencion que el motivo de referencia en un caso es la estadificacion de la

enfermedad, y en 2 casos simplemente se hizo la referencia sin explicarle a los
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pacientes el motivo. En el primer caso, la estadificacion de la enfermedad
oncoldgica tendria que estar a cargo del médico tratante y, en base a una valoracion
integral la cual incluya dicha estadificacién, decidir el momento adecuado para
referir a los pacientes al Servicio de Cuidados Paliativos.

En los casos en los cuales se realizé la referencia sin explicar el motivo parece
evidenciar la falta de informacion precisa y adecuada que los servicios tratantes
podrian expresar a los pacientes. Lo anterior, aunado a que la mayoria de los
pacientes refieren como “dolor” el motivo de referencia, refuerza la falta de

informacion sobre Cuidados Paliativos incluso por parte de los médicos tratantes.

Si el paciente oncologico es referido al Servicio de Cuidados Paliativos solo por
dolor, es evidente que la mayoria de los pacientes tengan la expectativa de tratar

adecuadamente ese sintoma.

Sobre los casos que tienen como expectativa la cura de su enfermedad, es evidente
gue no han referido informacién adecuada, precisa y completa sobre de qué tratan
los Cuidados Paliativos, ya que, dentro de las estrategias que se aplican en los
Cuidados Paliativos se encuentra el no adelantar ni retrasar la muerte, por lo tanto,

no se busca la cura, sino la calidad en la vida del paciente.

Al volver a ser interrogados los pacientes sobre cémo se encuentra desde la Ultima
consulta en Cuidados Paliativos es interesante que las respuestas “Muy Mal” y “Mal”

ya no se cuenten.

Lo anterior aunado a las respuestas sobre si se cumplieron las expectativas y si el
paciente se siente satisfecho con el trato y el tratamiento en el Servicio de Cuidados
Paliativos demuestra que el personal de salud que labora en este Servicio entiende

y aplica los objetivos de los Cuidados Paliativos.
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El cambio sobre la idea que los pacientes tienen sobre Cuidados Paliativos hacia
tener mas informacion, que la atencion médica es mejor a lo que esperaba, que la
sintomatologia disminuyo, incluyendo el mejor control del dolor, nos guia a pensar
que la atencion en el Servicio de Cuidados Paliativos produjo mejoria en el estado

general del paciente.

Lo anterior concuerda con el articulo ¢Qué hace a un buen Médico de Cuidados
Paliativos? Estudio cualitativo sobre las expectativas y necesidades de los

pacientes al ser admitidos a la unidad de Cuidados Paliativos.” de Masel et al. 2016

Al definir pedirle a los pacientes que definan a un buen médico, cobra importancia
que la mayoria de las respuestas se enfocan a valores humanisticos como lo son la
empatia, la habilidad de escucha, la atencién, etc, y que si bien, los conocimientos
son importantes, los pacientes buscan a un médico humanista, que los vea como
un todo bajo un enfoque holistico, y no solo como una enfermedad o un niamero

s

mas.

Con la anotacion que realiz6 un paciente agradeciendo que se sigan atendiendo
pacientes en el Servicio de Cuidados Paliativos, hace patente la importancia
primaria que tiene el tratamiento a enfermedades terminales. Concordando lo
anterior al integrar a los Cuidados Paliativos y de Sostén como parte integral del

Derecho a la Salud del Ser Humano.
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CONCLUSIONES

A pesar de formar parte integral del Derecho a la Salud, los Cuidados Paliativos
siguen estando relegados por parte de la mayoria de los Servicio de Salud.

La informacion sobre lo que son y lo que hacen los Cuidados Paliativos sigue
estando muy limitada, tanto para la mayoria de los médicos como para casi todos

los pacientes que, eventualmente, requeriran de ellos.

Es patente la necesidad de difundir, educar e informar sobre lo que son los Cuidados

Paliativos, sus alcances, sus limitaciones y sus objetivos.

Esperemos que este trabajo sea la punta de lanza de una reforma educativa donde
se incluyan a los Cuidados Paliativos como parte integral de la formacion médica y

del personal de salud.
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PERSPECTIVAS

Distribuir informacioén precisa y adecuada sobre lo que son los Cuidados Paliativos
y su importancia, en especial desde aquellos servicios que principalmente refieren

pacientes al Servicio de Cuidados Paliativos.

Que los médicos tratantes se informen, eduquen y amplien su conocimiento sobre
los Cuidados Paliativos, para que puedan transmitir a los pacientes una idea

adecuada y acertada al proponerles asistir al Servicio de Cuidados Paliativos.

Difundir en la poblacién general, la importancia de los Cuidados Paliativos, para que
sepan forman parte integral de su Derecho a la Salud y lo soliciten cuando asi lo
consideren, disipando el miedo que la mayoria de la gente tiene por la falta de

informacion.
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ANEXOS

Carta Invitacion

TO DE SECURIDAD

W

ISSSTE

Hospital Regional 17 de Octubre
Servicio de Anestesiclogia y Cuidados Paliativos
Titulo del Protocolo:

“Expectativas de los Pacientes Oncologicos referidos al Servicio de Cuidados
Paliativos del Hospital Regional 1° de Octubre, ISSSTE”

Carta Invitacion

Por medio de la presente, se le invita a Usted a participar en el Protocolo de
Investigacion denominado “Expectativas de los Pacientes Oncologicos referidos al Servicio
de Cuidados Paliatives del Hospital Regional 1° de Octubre”.

Su participacion consistird en resolver 2 cuestionarios, el primero en la pimera
consulta con el Servicio de Cuidados Paliativos v el segundo en la segunda consulta con el
Servicio de Cuidados Paliativos.

Estos cuestionarios le tomaran entre 10 v 15 minutos en resolverios, cualguier duda
que tenga, exprésela y se le aclarard. Mo necesitard asentar sus datos personales (como
nombre yio expediente) en los cuestionarios. Podra dejar de participar en el Protocolo en
cualguier momento.

Toda informacion proporcionada sera tratada como confidencial y servird para el
mejoramiento en la atencion al paciente del Servicio de Cuidados Paliativos.

Al firmar este documento, acepta participar en este Protocolo.



Instrumento Primera Vez

ISSSTE

Hospital Regional 1° de Octubre

Servicio de Anestesiclogia y Cuidados Paliativos

“Expeciativas de los Pacientes Oncologicos referidos al Servicio de Cuidados Paliatives del Hospital

Regional 1° de Octubre™

Instrumenio Entrevista Primera Vez

1.

2

3

;Cual es su fecha de nacimiento? (dia{ ).mes({ ), ano{ })

Sexo Masculino Femenino

Esta siendo admitido a la Unidad de Cuidados Paliativos por primera vez. ; Como ha estado su
=salud desde que fue referido?

Muy mal Mal Regular Bien Muy bien

;Cuenta usted con alguien que le apoye en sus tareas diarias? Por favor, mamue la opcion que
comesponda: Si{ JNaol )

Escriba que parentesco o relacion tiene con usted

;Qué entiende usted con Servicio de Cuidados Paliativos?

;Puede recordar el momento en el que se le preguntd acerca de ser referido al Servicio de
Cuidados Paliativos? Si{ JMNo{ )

Escriba comao le hizo sentir

;Cual fue el sintoma o molestia principal por e que ha side referido al Servicio de Cuidados
Paliativas?

;Habia escuchado algo acerca de Cuidados Paliativos previo a ser referida? Sif JMo| )

;Tenia alguna idea de lo que se atiende en &l Servicio de Cuidados Paliatives? Sif ) Mol )
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8. :CQuwe le dijo su medico tratante al respecto de los Cuidados Paliativos?

8. ;Cuales considera que son los aspectos mas imporiantes del Servicio de Cuidados Paliativos?

10. ; 2ué espera del personal de salud que labora en este Servicio?

11.Para definir a un buen médico y el personal de salud; ; cuiles considera usted gue debe cumplir?
a) Habilidad de Escucha
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importanie

b} Otorgar tiempo para expresar y expresarse
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importanie

) Experencia en su area
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importanie

d} Comunicacion efectiva (se le entiende al medico lo que explica)
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importante

&) Empatia
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importante

f) Gentileza
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importante

g) Honestidad
Muy Importante Importante  Poco Importante Mada Importante

12. ; Hay alge mas que quisiera comentar al respects de este tema?



Instrumento Segunda Vez

ISSSTE

Heospital Regional 1° de Octubre
Servicio de Anestesiologia y Cuidados Paliativos

“Expectativas de los Pacientes Oncoldgicos referidos al Senvicio de Cuidados Paliativos
del Hospital Regional 1° de Octubre”

Instrumento Entrevista Segunda Vez

1. Esta es su segunda consulta desde que fue referido al Servicio de Cuidados
Paliativos. ; Como ha estado desde entonces?

Muy mal Mal Regular Bien Muy bien

2. jiHa cambiado su concepio sobre Cuidados Paliativos? Si[ ) Mol )

:iEn qué ha cambiada?

3. iCual es, desde su punto de vista, el aspecto mas importante de este Servicio?

4. ;Cual ha sido la situacion mas placentera con la gque se ha encontrado durante
su tratamiento en Cuidados Paliativos?

5. iCual ha sido la situacion mas desagradable con la gue se ha encontrado durante
su tratamiento?

6. ilas expectativas e ideas que usted tenia cuando fue referido al Servicio de
Cuidades Paliatives concuerdan con sus expenencias actuales? Si{ ) NMo({ )

Drescriba que ha cambiado



7. i5e ha sentido satisfecho con la atencion del personal de salud que agui labora?
Nada satisfecho
Poco satisfecho
Meutral
Muy satisfecho
Totalmente satisfecho

8. Desde la consulta anterior ; Hubo situaciones en las que usted estuveo inconforme
con atencion médica? Si| ) Mo )

;iCuales?

9. ;Como definiria a un buen medico?

10.;Hay algo mas que quisiera comunicar al respecto de Cuidados Paliatives?
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Proceso de recoleccion de datos

ISSSTE

Hospital Regional 1° de Octubre, Servicio de Anestesiologia y Cuidados Paliativos
“Expectativas de los Pacientes Oncoldgicos referidos al Servicio de Cuidados Paliativos del
Hospital Regional 1° de Octubre”

Aplicacion primer
instrumento en la
primer consulta

Elaboracion Registro
de protocolo Protocolo

Aplicacion del
segundo Analisis de Presentacion
instrumento en la informacion de Resultados
segunda consulta
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