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INTRODUCCION

Los Sistemas Nacionales de Salud constituyen la respuesta social organizada
para que los paises puedan mejorar, mantener y acrecentar el nivel de salud de
los ciudadanos, y evolucionan y se transforman de acuerdo con la modificacién de
sus componentes bioldgico, econdémico, politico y social.

En México actualmente existe un sistema de salud segmentado, constituido por un
modelo bismarckiano de seguridad social y otro de proteccion social en salud.
Este ultimo, desarrollado con el fin de dar cumplimiento al articulo 4°.
Constitucional, mediante el cual la salud deja de ser un derecho vinculado a la
condicion laboral del individuo. Ante esta realidad parecieran perfilarse para el
futuro al menos tres alternativas: la permanencia de un sistema de salud mixto con
Instituciones de Seguridad Social y de Proteccién Social con un peso similar
dentro del Sistema Nacional de Salud; la extensién de la seguridad social como
mecanismo de acceso a la salud preponderante en el conjunto del sistema, o su
contrario, la extension de la proteccion social como mecanismo de acceso
generalizado. Ante los retos que enfrentamos es deseable que se establezca un
sistema unificado de salud; el objetivo debe ser que la poblacion, esté
universalmente protegida, como actualmente sucede, pero que esté garantizada a

través de un sistema mucho mas eficiente. '



Las causas de muerte en la poblacion mexicana en el ultimo siglo han variado
considerablemente: a principios del siglo XX predominaban los padecimientos
transmisibles y en la actualidad las mas comunes son las enfermedades
crénicodegenerativas.?

Es asi como la transicion epidemiolégica del pais se traduce en un incremento en
el numero de enfermedades cronicas incurables, entre éstas, el cancer. Aun
cuando existen esfuerzos recientes para brindar una cobertura de salud universal
en el pais.’

La incidencia de cancer infantil a nivel nacional en un periodo 6 anos ha ido en
aumento. En 2012 la incidencia fue de 156.9/1, 000,000 tomando en consideracién
que la poblaciéon de México aumentd de 106, 900,000 en el afo 2007 a 113,
336,538 en el afio 2012. La prevalencia en todas las neoplasias registradas
mostré pocos cambios, excepto que el numero absoluto de neoplasias tuvo un
incremento de 2,017 casos nuevos en el ano 2007 a 2,671 en el afio 2012.

La incidencia de leucemia fue de 78.1/1,000,000/ afio en 2012. La prevalencia en
los 6 afos del registro fue de 49.8%, con predominio de la leucemia aguda
linfoblastica en comparacion con otros tipos de leucemia en la poblacion
pediatrica.

No hay duda de que la incidencia de cancer en paises en vias de desarrollo esta
aumentando en forma considerable, especialmente en América Latina, en la cual
se documenta una verdadera transicion epidemiolégica en la mayoria de los

paises incluyendo México.*



La leucemia aguda linfoblastica (LLA) es una neoplasia maligna caracterizada por
una alteracion citogenética que ocasiona la proliferacion anormal monoclonal de
células precursoras de la serie linfoide y que infiltra mas de 25% de la médula
Osea.

El tratamiento de las leucemias consta de cuatro periodos: induccion a la remision,
intensificacion, consolidacién y mantenimiento; y su duracion global es de
aproximadamente tres anos.

Durante el tratamiento, la mayoria de los nifios experimenta efectos adversos, no
solo fisicos sino también emocionales; sobre todo porque se trata de un
tratamiento crénico. Los mas importantes son: dolor, falta de energia para disfrutar
las actividades de la vida diaria y miedos hacia el futuro. Ademas de los efectos en
el nifo, también los padres experimentan sensaciones como depresion vy
ansiedad, especialmente durante los primeros meses después del diagndstico de
la enfermedad.®

Los datos anteriores indican el grave problema que tienen los nifios con cancer de
México, porque como se senald la mortalidad es un indicador de la calidad de la
atenciéon médica que reciben.®

En Sinaloa se estima que 100 nuevos casos de cancer infantil por cada millén de
habitantes cada afo, por lo que se considera que ha tenido un aumento
considerable y en la que predomina la leucemia. Esta ocupa la mitad de los casos
de canceres en pacientes pediatricos y dependiendo de un diagndstico oportuno

la sobrevivencia se estima entre el 30 y 90 por ciento de los pacientes.’



Informes del Hospital Pediatrico de Sinaloa, obtenidos via acceso a la Informacion,
sobre las causas de muerte hospitalaria mas comunes entre menores de edad en
los ultimos cinco afios (2010-2014), ubican a la leucemia linfoblastica aguda como
la principal causa con 34 defunciones, empatada con la septicemia, la neumonia y
la bronconeumonia.

La leucemia linfoblastica aguda es el cancer mas comun en los menores de 20
afos de edad que afecta la sangre y la médula 6sea, mientras que la
septicemia es una infeccion muy grave que penetra en la sangre y el organismo
del bebé no puede defenderse.

En el reporte del Hospital Pediatrico, se detalla que del 2010 al 2014 han atendido
a 464 pacientes que van desde recién nacidos hasta de 17 afos, de los cuales
114 ingresos (24.5%) han sido por leucemia linfoblastica aguda, 59 por tumor de
sistema nervioso central (12.7%) y 32 por linfoma no Hodgkin (6.9%).2

A partir de estos datos es posible intuir que los cuidados paliativos se vuelven
cada vez mas necesarios, ya que con mayor frecuencia las personas padecen
enfermedades que disminuyen su calidad de vida paulatinamente. 2

En la actualidad, hay muchos cambios que tienen lugar en el ambito de los
cuidados paliativos pediatricos. Estos incluyen el papel de la enfermera, el
desarrollo de las politicas nacionales, asi como las recomendaciones para el
futuro en este ambito.

Derivado de lo anterior, se comprendera que para las enfermeras y otros
profesionales de la salud que brindan atencion paliativa de los nifios, la educacion,

los conocimientos, las habilidades y las competencias son fundamentales.®



Una enfermera que aprecia su papel en la atencion al paciente tendra la
responsabilidad de equiparse con los conocimientos necesarios para mejorar sus
habilidades y con ellos hara el mejor uso posible de este conocimiento. También
permitira evaluar su situacion individual, integrar esas experiencias con el
conocimiento y prestar servicios de atencion de salud de calidad. Una variedad de
métodos y estrategias y programas de educacién continua o permanente de
ensefianza se puede utilizar para asegurar la mejor experiencia de aprendizaje.™
Lo anteriormente planteado permitira que el profesional de enfermeria logre
aproximarse a la problematica y las necesidades de sus pacientes y que sus
intervenciones sean sobre la base de sus principios cientificos que sustenten el

ejercicio de su profesion.



1. MARCO TEORICO

1.1 Cuidados paliativos

El cuidado de los nifios criticamente enfermos es una de las areas mas duras de
la medicina en tanto implica una carga emocional muy fuerte tanto para el equipo
de salud (médicos y enfermeras) como para el paciente y su familia.

Con este referente, los cuidados paliativos pediatricos deben implementarse junto
con los curativos, independientemente de que exista o no un plazo para la
ocurrencia de la muerte, ya que son un modelo global de atencion al nifio
criticamente enfermo asi como a su familia, la cual inicia con el diagndstico de la
condicion critica, sin que esto implique un prondstico de vida a corto plazo, y esta
dirigida a las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del nifio y su
familia."

Los cuidados paliativos tiene sus inicios a finales del siglo XIX en Europa, cuando
los hospicios romanos en una funcion caritativa, alojaban, cuidaban y daban ayuda
espiritual a moribundos, viajeros y peregrinos.

Este movimiento ha tenido gran auge, el cual se ha venido extendiendo por
muchos paises durante los ultimos 20 afos, debido al beneficio que obtiene el
enfermo en fase terminal y su familia, al mejorar su calidad de vida en las areas
fisica y emocional.

El descubrimiento de nuevos tratamientos a través de la investigacién cientifica ha
hecho, que los padecimientos cronicos puedan controlarse, con lo que curso

natural de éstos, se ha modificado significativamente promoviendo sobrevidas mas



largas y trayendo consigo otras complicaciones como son las llamadas
morbilidades. ™

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 1990, define los cuidados
paliativos como el cuidado global y activo de aquellos pacientes cuya enfermedad
no responde a un tratamiento curativo y en los que es esencial el control del dolor
y otros sintomas, la atencion a los problemas psicologicos, sociales y espirituales
y el conseguir la mejor calidad de vida para el paciente y su familia. Muchos
aspectos de los mismos son también aplicables juntamente con el tratamiento
oncolégico en las frases tempranas de la enfermedad. Ademas, plantea que los
cuidados paliativos afirman la vida y consideran el morir como un proceso natural
no prolongan ni aceleran la muerte y ademas proporcionan alivio del dolor y otros
sintomas penosos, integran aspectos psicolégicos y espirituales del cuidado
ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes para vivir tan
activamente como sea posible hasta su muerte y a sus familiares para afrontar la
enfermedad, la pérdida y el duelo.”

Tras esta definicion de la OMS comienzan a surgir en la literatura cientifica
diversas publicaciones sobre los cuidados paliativos pediatricos conceptos,
modelos de intervencion y la necesidad de proporcionar estos servicios.

En 1993, el Children’s Hospice International (CHI) establece una norma para los
cuidados paliativos en las que, entre otras cosas, sefiala que la admision en
cuidados paliativos pediatricos no impide a la familia y al nifo continuar con

elecciones de tratamiento o terapias de apoyo, aceptando la provisién simultanea



de tratamientos curativos y paliativos y evitando una distincion rigida entre ambos
tratamientos, y no se consideran mutuamente excluyentes.

Al ser el niflo y su familia el objeto de atencion en los cuidados paliativos, se
incluye el seguimiento del duelo de los miembros de la familia y de otras personas
significativas, prestando especial atencion a los hermanos. Se recomienda que
este seguimiento del duelo lo llevé a cabo profesionales y tengan una duracién
minima de 13 meses desde la muerte del nifio, extendiéndose un segundo afo si
fuera posible. ™

Posteriormente, el CHI desarrolla el modelo CHI-PACC (CHI Program for All-
Inclusive Care for Children and Their Families), el cual ofrece una continuidad en
los cuidados a nifios con enfermedades que amenazan su vida y a sus familias
desde el momento del diagndstico, con esperanzas de cura, hasta el seguimiento
del duelo si la cura no se consigue. Asi, las familias no estan forzadas a elegir
entre los tratamientos curativos y los paliativos, ya que este modelo permite que
los cuidados paliativos se proporcionen junto con el tratamiento curativo.

Por su parte la American Academy of Pediatrics (AAP) defiende un modelo
integrado de cuidados paliativos pediatricos en el que los componentes de esté se
ofrecen desde el diagndstico y contintan a lo largo del curso de la enfermedad,
sea el resultado la cura o la muerte del nino. Para ello, se basan en el modelo
propuesto por Frager, segun el cual, mas que adoptar la perspectiva tradicional de
cuidados paliativos (en la cual el término paliar vendria a significar “aliviar sin
curar’) se adopta un modelo mas amplio y clinicamente util en el que paliar

significa aliviar, mitigar los sintomas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales.



En Reino Unido, para la Association for Children with Life-threatening or Terminal
Conditions and their Families y el Royal College of Paediatrics and Child Health,
los cuidados paliativos para nifios y jovenes con enfermedades que limitan su
vida, son un enfoque activo e integral que se compone de elementos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales. Se centran en aumentar la calidad de vida del
nifio y apoyar a la familia, e incluyen el tratamiento de sintomas estresantes,
provision de descanso y cuidados durante la muerte y el duelo. Estos cuidados se
proporcionan a los nifios para los que el tratamiento curativo no es apropiado (o ya
no lo es) y se pueden extender durante afios."

Especificamente en el campo de la Pediatria los cuidados paliativos se basan en
mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias que se enfrentan a
enfermedades probablemente mortales, a través de la prevencién y mejora del
sufrimiento, identificando y tratando de forma precoz el dolor y otros problemas,
tanto fisicos, psicosociales o espirituales,14constituyen un modelo de actuacion
sanitaria que intenta mejorar o mantener la calidad de vida de los pacientes con un
padecimiento avanzado y progresivo no susceptible de curacion, mediante la
identificacion temprana y el tratamiento mas adecuado del dolor y de otros
sintomas.

El tratamiento del dolor (TD) evita el sufrimiento inutil, procura el alivio y mejora la
calidad de vida de todos los enfermos, particularmente de los portadores de dolor

cronico mantenido durante largos periodos e incluso toda la existencia.



Estos programas hacen realidad varios derechos de los enfermos a ser aliviados
de su sufrimiento y a tener el mayor bienestar alcanzable, y a vivir con la mayor

dignidad posible sus dltimos dias.'

10



1.1.1 Conceptos de cuidados paliativos

Segun la (OMS), los cuidados paliativos para los nifios consisten en el cuidado
activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifo con enfermedad que amenaza y/o
limita su vida.™

Segun la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos, éstos son los cuidados
activos totales e integrales que se proporcionan a los pacientes con una
enfermedad en fase avanzada y progresiva, potencialmente mortal a corto plazo y

que ya no responden al tratamiento curativo.”

1.1.2 Objetivos de los cuidados paliativos

Objetivos globales de los cuidados paliativos

e Mejorar la calidad de vida de los pacientes de cancer y sus familias.

e Garantizar que los servicios de cuidados paliativos establecidos como
prioritarios se presten de manera integral, equitativa y sostenible.

Acorde con el Plan Nacional de Cancer, los cuidados paliativos tienen como
objetivos:

e Del proceso a corto plazo (en 5 afios): garantizar que los estandares de
cuidados paliativos oncolégicos (incluyendo el alivio del dolor), sean
adoptados progresivamente a escala nacional a todos los niveles de la
atencion. Prestar atenciéon mediante servicios de salud de atencion primaria
y domiciliaria.

e De resultados a medio plazo (5-10 afios): garantizar que mas del 30% de

los pacientes en fase avanzada de todo el pais, reciba alivio del dolor y de
11



otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Garantizar que mas
del 30% de los cuidadores tenga acceso al apoyo adecuado.

e De resultados a largo plazo (10-15 afos): garantizar que mas del 60% de
los pacientes en fase avanzada de todo el pais, reciba alivio del dolor y de
otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Garantizar que mas

del 60% de los cuidadores tenga acceso al apoyo adecuado. '

1.1.3 Bases de los cuidados paliativos
Las bases de los cuidados paliativos son:
e Atencion integral e individualizada, cubriendo los aspectos fisicos,
psicologicos, sociales y espirituales.
e Importancia del soporte emocional y la comunicacion.
e El enfermo y su familia son la unidad a tratar.
e Respeto y proteccion de la dignidad y del principio de autonomia del
paciente en situacion terminal.
e Actitud activa y positiva en la realizacion de los cuidados.
e Mejora en el conocimiento, evaluacion y tratamiento de los sintomas que
aparecen en esta fase de la enfermedad.
e Importancia del soporte emocional y la comunicacién.’
La comunicacion representa una herramienta muy importante para la practica de
los cuidados paliativos con el paciente sin posibilidad terapéutica de cura,

especialmente cuando se trata de un nifilo con cancer.

12



En este contexto, cuando un nifio se enferma de cancer, ocurren cambios de
habitos, restricciones, aislamiento, alejamiento de las actividades de rutina,
derivados de las internaciones recurrentes, que causan intenso sufrimiento.

La comunicacion eficaz es considerada un instrumento fundamental para el
cuidado integral y humanizado porque, por medio de ella, es posible reconocer y
acoger, empaticamente, las necesidades del paciente (en particular, las del nifio
con cancer).

Cuando la enfermera (o) utiliza la comunicacion de forma verbal y no verbal,
permite que el paciente participe de las decisiones y de los cuidados especificos
relacionados con su enfermedad, con el objetivo de obtener un tratamiento
digno.™

Escuchar al paciente, valorar y revalorar la o las causas del dolor y prescribir los
tratamientos adecuados son algunas de las bases de los cuidados paliativos.
Escuchar al paciente.- escuchar no es lo mismo que tomar datos del expediente,
nos compromete a oir al nifio y a la familia, tanto los hechos como sus
respuestas; el personal de salud al cuidado del paciente ha de explorar y entender
el dolor fisico, emocional, social y espiritual, al mismo tiempo que desarrolla sus
propios métodos para escuchar.

Es importante evaluar las causas del dolor ocasionado por la enfermedad misma o
por las metastasis que ocasionan infiltracion a huesos, nervios, etc., cefalea por
craneo hipertensivo, dolor ocasionado por el tratamiento, como mucositis por

radiacion intensa o por quimioterapia.

13



Los tratamientos actuales para el control del dolor en enfermedad terminal son:
Terapia medicamentosa (analgésicos, adyuvantes, bloqueos liticos y analgésicos);
no medicamentosa (radioterapia, fisioterapia, terapia ocupacional, etc.);
intervencion de otros profesionales para el manejo de los problemas sociales,
emocionales y espirituales del paciente.

Los cuidados paliativos se basan principalmente en el manejo de los sintomas
fisicos y psicolégicos en nifios con enfermedad progresiva, lo que ha generado un
incremento en el interés de combinar intervenciones terapéuticas con el propdsito
de mejorar la calidad de vida de los nifios.

La sintomatologia varia dependiendo del estadio de la enfermedad y de lo que se
utiliza en el tratamiento paliativo. En la fase terminal se divide en fisica y
psicoldgica, o la combinacién de ambos aspectos, que determinan la importancia
de esta intervencion, factores tales como ansiedad, depresion, preocupacion por lo
que se vive, pérdida del control, incrementa la sintomatologia fisica y la percepcion
de los sintomas que se presentan antes del final de la vida.

Los sintomas fisicos mas comunes del nifio al final de la vida son: dolor, fatiga,
insomnio, alteraciones en la conducta alimenticia; existe una amplia evidencia
empirica de investigacion aplicada de intervencion cognitivo-conductual en
diferentes enfermedades crénicas y en la medicina paliativa, que promueven y
facilitan la presencia de conductas saludables, fortalecen el afrontamiento del nifio
y mejoran su calidad de vida.

El objetivo de la intervencidon cognitivo-conductual incluye:

1. Modificar la conducta mal adaptativa

14



2. Eliminar las alteraciones de la imagen y autoestima, asi como las emociones
que interfieren con la funcion de adaptacion

3. Mejorar las alteraciones de la comprension de lo que sucede y disminuir el
efecto de las creencias que afectan la reaccién emocional

4. Entrenamiento en nuevas conductas y pensamientos que promueven el
funcionamiento emocional positivo.

El dolor, en especial el cronico, tiene un componente cognoscitivo importante para
su mantenimiento. Los pensamientos catastroficos en relacién con el dolor y el
énfasis excesivo de la atencion en las sensaciones dolorosas, hacen que éste se
interprete de manera erronea. Se reconoce que hay una influencia mutua ejercida
por las variables cognitivas y cada uno de los restantes aspectos implicados en el
dolor.

Desde esta perspectiva se asume que las diferentes cogniciones (pensamientos,
valores, expectativas, creencias, etc.) que presentan los pacientes con dolor
cronico influyen en su estado de animo, afectan los procesos fisioldgicos que se
desarrollan en su organismo, producen consecuencias sociales y también sirven
como un motor de su comportamiento.

La terapia cognitivo-conductual se ha esforzado en disenar estrategias
terapéuticas que se han mostrado eficaces en el entrenamiento, para el
automanejo y autocontrol del dolor y otros sintomas asociados a la fase terminal.
Incluye técnicas de afrontamiento tanto cognoscitivas y emocionales como

conductuales; relajacion y control de la respiraciéon, uso de la imaginacion,

15



confrontacién con pensamientos irracionales, aumento de la percepcion del control
y de la autonomia, entre otras técnicas.?

Respecto al correcto control de sintomas se basa en una serie de principios
generales, que facilitan el proceso de adaptacion al proporcionar al paciente:

* Explicacion razonable de su sintomatologia, asi como las formas de abordaje y
terapia ante cualquier sintoma. Al encontrarse el paciente en una situacion
complicada, es fundamental proporcionar informacion acerca de lo que le ocurre, e
intentar predecir sus sintomas evolutivos, evitando el consiguiente desgaste por
parte del paciente, la unidad familiar y el equipo médico.

* Prevenir la aparicion de crisis sintomaticas, de forma que el paciente y la familia
estén preparados, o al menos avisados, de lo que puede ser en un futuro mas o
menos inmediato. Esto genera mucho menos angustia y ansiedad, y por tanto
hace estas crisis menos desestabilizadoras.

 Crear sensacion de control y seguridad, de forma que el paciente se sienta mas
atendido, tanto por parte de la familia, como del equipo, y se reduzca el impacto
psicoldgico del sintoma.

* Participacion de todos los miembros de la familia en los diferentes cuidados y
medidas a tomar. Reforzar el acompafiamiento del paciente y conseguir la
participacion de los cuidadores.

» Control adecuado de sintomas, lo que permite una mayor accesibilidad del
paciente a otros niveles o esferas psicolégicas, espirituales, emocionales, que no

pueden darse de ninguna forma.
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» Desarrollo de actividades ocupacionales, consigue el mantenimiento del ritmo
vigilia-suefo, favoreciendo la relacion con la familia y el mantenimiento de su
estatus social. El enfermo no se siente inutil.

Técnicas cognitivo-conductuales:

» La Reestructuracion Cognoscitiva es el mejor método para identificar y modificar
los pensamientos irracionales y las emociones que exacerban la sintomatologia
fisica. Permite el auto monitoredé de pensamientos y emociones que preceden,
acompafnan y se presentan posterior al incremento de algunos sintomas.

» Psicoeducacion, para fortalecer al nifio y su familia sobre como manejar las
diferentes situaciones que van a vivir.

» Entrenamiento en técnicas especificas para el control de la ansiedad o para
intervenir ante diferentes situaciones de depresion o tristeza.

» Entrenamiento en técnicas especificas para intervenir ante otros problemas
desadaptativos (negacion, ira, miedo, claudicacion, etc.).

* Entrenamiento en habilidades de comunicacion, relacion, resolucion de

problemas y toma de decisiones. Lo que mejora la tension en la familia. %°
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1.1.4 Cuidados paliativos en México

1.1.4.1 Antecedentes de los cuidados paliativos (CP) en el

Sistema de Salud en México.

Los cuidados paliativos (CP) en México son programas de asistencia que nacen a

partir de la atencion de los pacientes con cancer en fase terminal. Acorde al

American College of Physicians, que cataloga al paciente en estado terminal

como: “aquél enfermo que se encuentra en una situacion irreversible para

recuperar su salud, reciba o no tratamiento, cuando los recursos experimentales

ya se han aplicado sin eficacia terapéutica y que en un periodo de tres a seis”.

A continuacién se sefialan algunos sucesos relacionados con los cuidados

paliativos:
ANO INSTITUCION Y SUCESO
1972 | Se inaugura la Unidad de Medicina del Dolor en el Instituto Nacional de

Ciencias Médicas y Nutricion “Salvador Zubiran”.

1976

Dr. Miguel Herrera Barroso instala la Clinica del Dolor en el Hospital

General de México “Dr. Eduardo Liceaga”.

1979

Nace la Asociacion Nacional para el Estudio y Tratamiento del Dolor en la

ciudad de Guadalajara.

1981

Se inicia la primera clinica multidisciplinaria del dolor en el Instituto

Nacional de Cancerologia (INCan).

1988

Se introduce a México por el INCan el primer embarque de morfina,
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procedente de Alemania

1989

Dr. Juan Ignacio Romero Romo, médico psiquiatra, quien desarrolla el
primer programa académico de CP en el INCan.

Este primer programa es apoyado por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) y de igual forma, organiza el primer simposio de CP en el paciente
con cancer, con el objetivo primordial de introducir en la teoria y en la
practica, los conceptos de calidad de vida, evitando internamientos
frecuentes por el manejo inadecuado de la enfermedad, atendiendo no
sélo los aspectos biolégicos, sino enfatizando los aspectos psicolégicos,
sociales y espirituales del paciente moribundo.

También en este mismo afio se firma la declaracién mexicana de alivio del

dolor en cancer.

1990

El alivio al dolor por cancer se reconoce como politica oficial dentro de la

salud publica.

1992

En el Diario Oficial de la Federacién (DOF) se asigna a la Clinica del Dolor
del Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga” como Centro
Nacional de Capacitacién en Terapia del Dolor (Acuerdo No. 106 DOF),
este hecho generd la divulgacion del tratamiento del dolor a nivel nacional.

También en este mismo afio se crea la Unidad de CP del Hospital Civil de

Guadalajara, asi como la del Centro Médico 20 de Noviembre del ISSSTE.

1999

Se crea la clinica de CP, en la Clinica del Dolor del Hospital General de

México “Dr. Eduardo Liceaga” atendiendo principalmente a pacientes
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oncologicos y realizando visita domiciliaria durante un breve tiempo.

2002

Se conforma el programa de CP que incluye el apoyo domiciliario, en el

Hospital de Oncologia del Centro Médico Siglo XXI del IMSS,

2007

Inicia la Unidad de CP en Pediatria, en el Instituto Nacional de Pediatria,
donde se realiza el seguimiento a domicilio y asistencia telefonica. Entre
los hospitales e institutos de salud que actualmente mantienen activa la
clinica de CP y de los que tenemos informacion, son el Hospital General de
México “Dr. Eduardo Liceaga”, el Instituto Nacional de Cancerologia, el
Instituto Nacional de Pediatria y el Hospital General Regional de Querétaro.
El fundador de las “Clinicas de Dolor” en la ciudad de México es el Dr.
Vicente Garcia Olivera, quien fue entrenado en Estados Unidos por el Dr.
John Bonica. A su regreso a México, el Dr. Garcia aplica su aprendizaje
en la apertura de Clinicas del Dolor y a su vez realiza entrenamiento a

nuevos médicos en el ambito de dolor.

FUENTES: Villegas R, Antufia G. Cuidados Paliativos Pediatricos. Bol pediatr
2012; 52 (221): 131-145.

Gonzalez C. et al. Cuidados paliativos en México. Rev Med Hosp Gen Méx 2012;
75(3):173-179.

Montes de Oca L. Historia de los cuidados paliativos. Revista Digital Universitaria.
2006; 7(4)
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1.1.4.2 Normatividad de los cuidados paliativos en México

Es preciso comenzar haciendo una breve exposicion de los elementos de este
derecho tomando en cuenta el contenido del articulo 4° de la Constitucidon
Mexicana. De esta forma sera posible identificar, a grandes rasgos, las
obligaciones que el Estado debe cumplir en materia de cuidados paliativos y
manejo integral del dolor; posteriormente, se desarrollara el contenido de la Ley
General de Salud, en su caracter de ley reglamentaria del referido precepto
constitucional y de las recientes adiciones a su Reglamento en materia de
Prestacion de Servicios de Atencion Médica.

El cuarto parrafo del articulo 4°, de nuestra Constitucidén establece que las
personas que habiten en el territorio nacional tienen derecho a la proteccion de la
salud. El contenido de este derecho de jerarquia constitucional se va configurando
en primer lugar por los cambios legislativos, las interpretaciones de los diversos
organos de la administraciéon publica y los criterios que emiten los 6rganos
jurisdiccionales para resolver los litigios que plantean los diversos actores en el
entramado del Sistema Nacional de Salud.

Esto no significa que la totalidad del contenido del derecho a la proteccion de la
salud dependa de lo establecido en la ley y en las demas fuentes mencionadas,
sino Unicamente que, en principio y mientras las normas legislativas o
administrativas no sean cuestionadas y declaradas inconstitucionales o haya una
interpretacion mas extensiva por parte de los érganos jurisdiccionales el «tamafio»
del propio derecho sera el que se haya previsto en las fuentes infra

constitucionales.?
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Cabe sefalar que mediante la reforma de la Ley General de Salud, publicada el 5
de enero de 2009, el tratamiento integral del dolor se incorporé al propio articulo
3°, Fraccion XXVII bis. Con esta adicion «nos parece» queda claro que la
intencién del legislador fue que este concepto formara parte del derecho a la
proteccion de la salud contemplado en el articulo 4°, Constitucional.

Una vez determinado que el tratamiento integral del dolor, entendido como la
atencion que va mas alla de la sola paliacién del dolor, forma parte del derecho a
la protecciéon de la salud, se presenta como primer problema la determinacion de
las autoridades que deben satisfacer la apuntada obligacion gubernamental. Para
resolverlo, en el titulo segundo, capitulo Il, de la Ley General de Salud, se
establece el mecanismo de distribucién competencial.

Como se ha sefialado con anterioridad, la Ley General de Salud a partir de la
reforma que se le hizo en enero de 2009 contiene un titulo dedicado a los
cuidados paliativos para los enfermos en situacion terminal. Este, a su vez,
contiene cuatro capitulos: uno de las disposiciones comunes, otro que trata sobre
los derechos de los enfermos en situacion terminal, uno que versa sobre las
facultades y obligaciones de las instituciones de salud.?

El Consejo de Salubridad General, con fundamento en los articulos 40., parrafo
cuarto y 73, fraccion XVI, Bases 1a. y 3a., de la Constitucién Politica de los
Estados Unidos Mexicanos; 3o0., fracciones Il y XXVII Bis, 4, fraccién Il y 17,
fraccion VI, de la Ley General de Salud y 1, 9, fracciones Il y VI y 10, fraccion VIII,
del Reglamento Interior del Consejo de Salubridad General, y considerando que
de conformidad con el articulo 40., parrafo cuarto de la Constitucion Politica de los
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Estados Unidos Mexicanos, toda persona tiene derecho a la proteccién de la
salud, sefalando asimismo que la Ley General de Salud definira las bases y
modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera la concurrencia
de la Federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general,
conforme a lo que dispone la fraccion XVI, del articulo 73, de la propia
Constitucion;

Que en términos de lo dispuesto en los articulos 73, fraccion XVI, Base 1a., de la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos y 4o0., fraccién I, de la Ley
General de Salud, el Consejo de Salubridad General tiene el caracter de autoridad
sanitaria y sus disposiciones generales son obligatorias para las autoridades
administrativas del pais;

Que de conformidad con el articulo 50., de la Ley General de Salud, el Sistema
Nacional de Salud esta constituido por las dependencias y entidades de la
Administracion Publica, tanto federal como local, y las personas fisicas o morales
de los sectores social y privado, que presten servicios de salud, asi como por los
mecanismos de coordinacion de acciones, y tiene por objeto dar cumplimiento al
derecho a la proteccion de la salud;

En términos de los articulos 17, fraccion VI, de la Ley General de Salud y 9,
fraccion VI, del Reglamento Interior del Consejo de Salubridad General, a dicho
Consejo, le corresponde entre otras funciones participar, en el ambito de su
competencia, en la consolidacion y funcionamiento del Sistema Nacional de Salud

y en el establecimiento de la politica nacional en materia de salud;
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Que de acuerdo con las fracciones Il y XXVII Bis, del articulo 3o0., de la Ley
General de Salud, la atencién médica y el tratamiento integral del dolor son
materia de salubridad general,

Que de conformidad con la fraccion 1V, del articulo 33, de la Ley General de Salud,
las actividades de atencion médica paliativas, incluyen el cuidado integral para
preservar la calidad de vida del paciente, a través de la prevencién, tratamiento y
control del dolor, y otros sintomas fisicos y emocionales por parte de un equipo
profesional multidisciplinario;

Que en términos de lo dispuesto por la fraccion Il, del articulo 9, del Reglamento
Interior del consejo de salubridad general, el Consejo de Salubridad General tiene,
entre otras facultades, aprobar los acuerdos necesarios y demas disposiciones
generales de observancia obligatoria en el pais en materia de salubridad general,
dentro del ambito de su competencia, y que en virtud de las anteriores
consideraciones, en la 1a. Sesion Ordinaria celebrada el dia 3 de diciembre de
2014, el pleno del Consejo de Salubridad General, acordé emitir el siguiente:
Declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de cuidados
paliativos, asi como los procesos sefialados en la guia del manejo integral de
cuidados paliativos y de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos,
asi como los procesos sefialados en la guia del manejo integral de cuidados
paliativos, misma que, para brindar una debida certeza juridica, se incluye como
anexo Unico del presente acuerdo.?’

Este punto es tan importante que la OMS en su asamblea 67.% tomo el siguiente
acuerdo, “fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento
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integral a lo largo de la vida”, el cual nos dice que los cuidados paliativos
constituyen un planteamiento que permite mejorar la calidad de vida de los
pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan los problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se
concreta en la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la deteccion precoz y
la correcta evaluacion y terapia del dolor y otros problemas, ya sean estos de
orden fisico, psicosocial o espiritual; reconociendo que los cuidados paliativos,
cuando estan indicados, son fundamentales para mejorar la calidad de vida y el
bienestar de las personas, aumentar su alivio y reforzar su dignidad humana,
puesto que son un servicio de salud efectivo centrado en las personas, que tiene
en cuenta la necesidad de los pacientes de recibir informaciéon adecuada sobre su
estado de salud, adaptada especificamente a ellos y a su cultura, y el papel
primordial de esos pacientes en la adopcion de decisiones sobre el tratamiento
recibido.

Reconociendo que es responsabilidad ética de los sistemas de salud proporcionar
cuidados paliativos y que los profesionales sanitarios tienen la obligacion ética de
aliviar el dolor y el sufrimiento, ya sea de orden fisico, psicosocial o espiritual,
independientemente de que la enfermedad o afeccion se pueda o no curar, y que
los cuidados terminales son uno de los componentes esenciales de los cuidados

paliativos.??
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1.1.5 Cuidados paliativos en pediatria

Los cuidados paliativos pediatricos representan un verdadero reto tanto para el
personal de salud, como para las familias de los nifios y para la sociedad en
general, ya que las enfermedades terminales y la muerte en los nifilos no es un
fendmeno esperado ni natural y pueden tener expectativas de curacién mayores
que un adulto, asi como la resistencia a episodios graves que en un adulto
provocaria la muerte; es dificil determinar cuando un nifio no responde a un
tratamiento curativo y es complicado también predecir la muerte de un nifo.
Aunado a que el paciente pediatrico cursa por diferentes etapas cronolégicas, el
didlogo y las decisiones con respecto a su salud deben ser conocidos por él y
tomar en cuenta su opinidn con respecto a su salud.

La Academia Americana de Pediatria propone que la excelencia en cuidados
paliativos pediatricos es esencial para los hospitales y otros centros de cuidado de
nifos.

El desarrollo del programa de cuidados paliativos pediatricos, con extension a la
comunidad, debe ser una prioridad de los centros sanitarios. Los programas de
cuidado y descanso paliativos necesitan ser desarrollados y estar ampliamente
disponibles para proporcionar tratamiento de los sintomas de manera intensiva y
promover el bienestar de los nifios que viven con enfermedades que amenazan la
vida.

Al momento del diagndstico de una condicion que amenaza la vida o terminal, es
importante ofrecer un modelo integrado de cuidados paliativos que continte

durante todo el curso de la enfermedad, sin importar el resultado.?
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1.1.6 Necesidades de los ninos (y de sus familias) con

enfermedades incurables.

El surgimiento de una enfermedad en un miembro de la familia tiene por
consecuencia numerosas alteraciones en la estructura familiar. Cuando la
enfermedad es el cancer, la situacion se agrava, por ser estigmatizada y temida
por la poblaciéon, en virtud del sufrimiento que causa al paciente y a la familia, De
esta manera el diagnéstico de cancer afecta al individuo y a personas
significativas y a los familiares que con él conviven, principalmente cuando
numerosos cuidados son necesarios. Entre las enfermedades cronicas infantiles,
el cancer se destaca por presentar alta incidencia y repercutir fuertemente en la
vida del nifio y de la familia.

En general, el individuo enfermo es el foco de atencion de los diversos
profesionales, en cuanto el familiar/ cuidador es visto como aquel que ayuda en el
proceso de cuidar, sin ser reconocido como una persona que esta pasando por un
proceso doloroso y que necesita de auxilio y apoyo.

En la ultima década, los equipos que cuidan del niflo con cancer, han dedicado
esfuerzos para entender el diagndstico y el tratamiento del cancer en el nifio,
como un evento psicoldgico traumatico para los padres.

Los aspectos cualitativos mas investigados sobre el cuidador, ultimamente, son los
emocionales, sociales, impacto del cuidado, estrés y depresion. El gran impacto
experimentado por los cuidadores y la desorganizacion familiar son hallazgos que

se encuentran en la mayoria de los estudios relacionados sobre el asunto.
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Estos demuestran que los cuidadores consiguen reconocer el papel fundamental
que desempefian en el cuidado de un pariente proximo, principalmente del hijo.?*
Es por ello que los padres quiere estar al lado del nifio durante los procedimientos
dolorosos y se sienten mas seguros cuando le ayudan a enfrentar a la enfermedad
y el proceso de hospitalizacion.?® Derivado de esta situacion la prestacion de
atencion debe, por lo tanto, incluir apoyo psicoldgico, el empoderamiento y la
comunicacion con el nifio y la familia para ayudar y apoyarles dentro de la tension
de vivir y morir.?

El cuidado de estos pacientes debiera incluir una evaluacién personalizada
ponderando sus necesidades y objetivos a través de la enfermedad, tomando en
cuenta el tratamiento antineoplasico, pero también la calidad de vida y otras de
sus necesidades. Sin embargo, distintas publicaciones y la practica diaria
demuestran que dificilmente el oncdologo habla sobre el prondstico de la
enfermedad, las metas esperables de la terapia propuesta y casi nunca sobre la
opcion de cuidados paliativos sincronica con tratamientos contra el cancer o como
una alternativa para el manejo de sintomas.

Este enfoque destaca el hecho de que los cuidados paliativos van mas alla de la
atencion al final de la vida, diferenciandolos de manejo Hospice. Filosoficamente,
el cuidado paliativo es un constructo que define una atencién continua para el
paciente y sus familias, desde el momento del diagndstico de una enfermedad

cronica, progresiva e incurable, hasta el momento de la muerte.?’
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Objetivos de los cuidados paliativos pediatricos

Atencion integral individualizada y continuada, que tenga en cuenta los
aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Si bien son los
sintomas fisicos los que mas demandas de cuidados tienen, no se debe
olvidar mantener un enfoque holistico del paciente que abarque las distintas
vertientes del mismo

El nifilo enfermo y la familia son la unidad a tratar. Dar especial soporte a los
padres y hermanos, estos ultimos suelen ser los grandes olvidados. Es
preciso reconocer al individuo no solo de forma individual y aislada, sino
ampliando esta faceta al ambito familiar y social, en el que se desarrolla
plenamente como ser humano.

La promocion de la autonomia y la dignidad del enfermo tienen que regir en
las decisiones terapéuticas. Especialmente en el caso de nifios mayores y
adolescentes, donde debe ser tenida muy en cuenta sus opiniones Yy
deseos.

La actitud terapéutica deber ser rehabilitadora y activa. Debe facilitarse,
todo lo posible la permanencia en el domicilio, evitando la hospitalizacion de
los pacientes. Asi mismo, debe favorecerse el mantenimiento de las
actividades diarias (especialmente las mas placenteras) que viniera
realizando hasta la fecha, adaptandose a las limitaciones de cada paciente
en cada momento. En este aspecto es donde las unidades de CPP

domiciliarios muestran su mayor utilidad, manteniendo excelentemente los
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cuidados del paciente sin separarlo del ambito familiar y social mas
cercano.

Importancia del “ambiente”. Una “atmosfera” de respeto, confort, soporte y
comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas. No
s6lo considerando el ambiente como lugar fisico sino incluyendo en el
mismo la relacion entre el paciente y familia con el equipo sanitario. La
relacion meédico-paciente, basada en la confianza mutua y la cercania,
facilita enormemente la resolucién de problemas especialmente en las

fases finales de la vida. '°
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1.1.7 Enfermeria y los cuidados paliativos

Dentro del contexto hospitalario, donde es frecuente que el nifio y la familia
acudan, el profesional de enfermeria representa en muchas ocasiones el vinculo,
inmediato y permanente de atencién durante el proceso o del diagndstico,
atencion, tratamiento e incluso en las etapas finales de la vida.

Bajo este marco es necesario, sino que indispensable, que las enfermeras
ubicadas en las areas de atencion a estos pacientes cuenten con formacion
académica y experiencia para otorgar cuidados de calidad al nifio y su familia.

El paciente pediatrico es un individuo con caracteristicas psicoldgicas, anatdmicas
y fisiologicas diferentes dependiendo de su estado de crecimiento y desarrollo.
Esto lo hace muy diferente del adulto, lo que hace de la algologia pediatrica una
verdadera subespecialidad. EI manejo del dolor por cancer es un gran reto para
los médicos y enfermeras (0s), pero al mismo tiempo una oportunidad de ejercer
sus conocimientos y habilidades para ayudar a un nifio que sufre. La mayoria de
los pacientes pediatricos con cancer son sometidos a muchos procedimientos
diagndsticos invasivos, cirugias, sesiones de radioterapia y quimioterapia. Por lo
tanto, el médico tratante deber ser cuidadoso con el manejo psicoafectivo del
paciente y su entorno familiar en cada una de sus intervenciones. También debe
realizar un abordaje clinico completo investigando la historia médica familiar y
personal. Muchos pacientes han sido tratados con quimioterapia y radioterapia
antes de ser intervenidos quirargicamente, lo que puede conducirlos a alteraciones
cardiacas y pulmonares. El manejo sera diferente para cada nifio, dependiendo de

su estado emocional, su diagndstico, incluyendo tipo y sitio de la neoplasia, el
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estado actual de la enfermedad asi como sus repercusiones anatomicas y
fisiologicas y los tratamientos previos con sus respectivos efectos.

El dolor del cancer se ve agravado psicolégicamente por la angustia, la ansiedad y
el miedo. Se ha descubierto que la terapia cognitivo-conductual, la meditacién, la
hipnosis, la terapia de la musica, el biofeedback y la relajacién son beneficiosos
como terapia adyuvante. Los procedimientos de intervencion repetitivos como
parte de la terapia del cancer a menudo pueden conducir a la ansiedad y angustia
en los nifios. La terapia cognitivo-conductual ayuda a aliviar esta ansiedad
asociada con los procedimientos médicos.

Se lleva tiempo dominar estas técnicas y no debe ser la unica terapia para el
tratamiento del dolor. Simples técnicas como la distraccion de estimulos de dolor o
la técnica de recompensa pueden recorrer un largo camino en el manejo del
dolor.?®

El control de sintomas es una de las partes mas importantes y el punto que quizas
mas atencién demanda de los cuidados paliativos. El tratamiento del cancer y de
otras enfermedades amenazantes para la vida ha presentado en los ultimos afios
importantes mejoras. Sin embargo, un porcentaje de ellos fallecen y presentan
diversas complicaciones en la evoluciéon de su enfermedad. Es importante la
formacion en este ambito para saber reconocer los signos que se presentan y

tratarlos de la forma mas adecuada posible.

A lo largo de los afos este concepto ha ido evolucionando en funcion de los
cambios sociales y culturales, modificando la estructura familiar clasica. Por tanto,
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se ha de partir de un amplio concepto de la misma, que pueda incluir los distintos
modelos estructurales.

El diagnéstico de una enfermedad terminal en un nifio produce un profundo
impacto en las familias y la forma en la que esta se adapta y responde a la
enfermedad influye de manera clara en la calidad de vida del enfermo. En esta
situacion, se plantean dos cuestiones principales: tratar de satisfacer las
necesidades emocionales y fisicas del enfermo y mantener el normal
funcionamiento de la familia.

Si un nifo padece una enfermedad, sobre todo si es grave, la vida familiar se
modifica y se estructura alrededor de los cuidados que precisa el nifo.

En muchas familias los hermanos pasan a un segundo plano; es importante
acordarse de ellos, muchas veces son los grandes olvidados. Su atencién debe

comenzar con el diagndstico y debe ser una parte fundamental de los CPP.%
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1.1.7.1 Estudios relacionados

A continuacién se presenta la revision de la literatura, los cuales fueron relevantes
para el presente estudio en relacion a los conocimientos del profesional de
enfermeria sobre cuidados paliativos.

La busqueda se efectué en las siguientes bases de datos: pubmed, Elsevier,
MEDLINE, CINAHL. Estos articulos se encontraron en inglés, portugués y
espafol.

Mohammad y cols. En el afio 2014 en Jordania realizan un estudio, el cual tuvo
como objetivo evaluar el conocimiento en enfermeras registradas sobre los
cuidados paliativos. Se utilizé6 un método de investigacion cuantitativa y un disefio
de encuesta transversal descriptivo. La muestra consistié en 190 enfermeras
registradas que trabajan en 5 hospitales del gobierno jordano.

La mayoria de los participantes eran hombres (54%) menores de 30 anos (59%).
El 32% estaban trabajando en el cuidado quirurgico, areas médicas (28%), y el
22% en unidades criticas. La puntuacion media total de conocimientos paliativos
fue baja. Por otra parte, 142 enfermeras (64%) informaron no haber recibido
ninguna educacion sobre los cuidados paliativos.

Los resultados del estudio demuestran que las enfermeras tienen conocimiento
insuficiente sobre la esencia, la filosofia y los principios de los cuidados paliativos.
Este estudio muestra que las enfermeras jordanas que trabajan en los hospitales
publicos tienen un conocimiento insuficiente de los cuidados paliativos.

Y que se necesitaria educacion basica la cual debe ser integral para cubrir los

principios basicos de los cuidados paliativos y el tratamiento de los sintomas.
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Ademas, se deberian abordar los conceptos erroneos identificados en este

estudio.*°

La investigacion de Nakazawa en el aino del 2009 en Japdn sobre la fiabilidad y

validez de un instrumento para medir el conocimiento de cuidados paliativos entre
los profesionales de la salud en medicina paliativa, tuvo como objetivo desarrollar
una evaluacién para medir la eficacia de los programas educativos en este campo
de atencion. La encuesta fue validada con un grupo de 940 enfermeras en dos
instalaciones. La tasa de respuesta fue del 85 % (n = 797).

Para su andlisis utiliz6 métodos psicométricos, tales como la teoria de respuesta al
item y coeficientes de correlacion intraclase.

Para estos articulos, la correlacion intraclase fue de 0,88 y 0,61 a 0,82 en general
en cada dominio; se utilizd la formula de Kuder - Richardson 20 en la cual su
consistencia interna fue de 0,81. Se establecieron Validez y confiabilidad del
instrumento. Esta herramienta esta disefiada para evaluar una gama mas amplia
de los conocimientos cuidados paliativos disponibles en la actualidad y se puede
utilizar para los médicos generales y enfermeras. La evaluacién de los programas
educativos y la clarificacion de los propios conocimientos adquiridos son posibles

con este instrumento.®’

Por otra parte la investigacién de David y cols. En el afio del 2010 evaluan el nivel
de conocimiento sobre los cuidados paliativos entre enfermeras que trabajan en el

Hospital Indo Americano del Cancer. También evaluan la eficacia del folleto de
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informacion desarrollada sobre cuidados paliativos en el nivel de conocimiento de
las enfermeras.

Su poblacion fue de 180 enfermeras y técnica de muestreo intencional se utilizé
para la recogida de la muestra. Los criterios de inclusién para el estudio:
enfermeras que trabajan en las salas de oncologia, cubiculos, salas privadas, la
UCI. Los criterios de exclusién fueron las enfermeras que se encontraban fuera de
servicio el dia de pre-test, auxiliares de enfermeria y enfermeras que trabajan en
la Operacion Teatro, salas de investigacion y el departamento de radiacion.

Los resultados fueron que la mayoria (64,0%) de las enfermeras que participaron
en el estudio estaban debajo de los 26 afios de edad. EI 84,0% habia hecho
enfermeria general y obstetricia, 12,0% de ellas eran de nivel basicas y el 4,0%
habia completado la licenciatura de enfermeria.

El 84,0% de los sujetos refirieron que no tuvieron cuidados paliativos incluidos en
su plan de estudios de enfermeria. El 46,0% de las enfermeras habia tenido
experiencia de trabajo de menos de dos afnos en el departamento de oncologia y
el 31% de las enfermeras tenia alrededor de dos y cuatro afios de experiencia
laboral. El ocho por ciento tenia cuatro y seis anos de experiencia y sélo el 15% de
las enfermeras tenian mas de seis afnos de experiencia.

De las 100 enfermeras s6lo ocho de ellos recibieron formacion especializada en
los cuidados paliativos.

Respecto a la eficacia del folleto informativo se evalué utilizando la prueba de Chi

cuadrado y emparejado 't' prueba.
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Al comparar las puntuaciones de conocimiento, las calificaciones del conocimiento
de las pruebas de post fueron significativamente mayores que las puntuaciones
pretest para cada seccidn del cuestionario. Los valores de Chi cuadrado
calculados (2 df, P <0,05) resultaron ser significativa (x2 tabulada = 5,999, 2df, P =
0,000).

La puntuacion media de post prueba fue 21,78 + 3,46, que mostré un incremento
de 9,07 en comparacion con el media de las puntuaciones pretest que fue 12,71 +
3,13. El 't' valor calculado en 99df, P <0,05 nivel de significacion fue de 19,77, que
fue superior a la 't' valor tabulado (1.699). Esto confirm6é que el folleto de
informacion que fue desarrollado y utilizado en el estudio fue eficaz para aumentar
el conocimiento sobre los cuidados paliativos entre las enfermeras que trabajan en

el Hospital Indo Americana del Cancer."°

Por su parte Prem en la India documenté que las enfermeras y otros
profesionales de la salud no estan suficientemente preparados para atender a los
pacientes en cuidados paliativos. Varias razones han sido identificadas incluyendo
deficiencias en la educacion de enfermeria, la ausencia de contenidos curriculares
relacionados con el manejo del dolor y los cuidados paliativos. El objetivo de este
trabajo fue evaluar el conocimiento sobre los cuidados paliativos entre los
profesionales de enfermeria utilizando la prueba de conocimientos de cuidados
paliativos (PCKT), y Con un disefio transversal de 363 enfermeras de un hospital

de multiples especialidades.
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En este estudio se utilizé el cuestionario- PCKT desarrollado por Nakazawa et al,
el cual tiene 5 subescalas (filosofia- 2 items, dolor 6 items, disnea- 4 items,
problemas- psiquiatricos 4 items y problemas gastrointestinales - 4 items).

El analisis estadistico utilizado fue la Comparacion entre las variables individuales
y profesionales de ambas dimensiones se realiza utilizando un modelo lineal, y las
correlaciones se realizaron utilizando coeficiente de Pearson 16.0.

Los resultados fueron: La puntuacion total general de PCKT fue 7,16 + 2,69
(35,8%). La puntuacion filosofia era 73 £ 0,65 (36,5%), la puntuacion de dolor fue
2,09 £+ 1,19 (34,83%), la de disnea fue 1,13 + 0,95 (28,25%), problemas
psiquiatricos fue de 1,83 + 1,02 (45,75%), y la de problemas gastrointestinales fue
de 1,36 + 0,97 (34%).

(P =0,00).

Se concluye que el nivel general de conocimiento sobre los cuidados paliativos era
pobre, y las enfermeras tenian un mayor conocimiento acerca de los problemas

psiquiatricos y la filosofia que los otros aspectos indicados en PCKT.*

El estudio de investigacion de Mohammed en el aiio del 2014 en Egipto tuvo como
objetivo evaluar los conocimientos y practicas de los cuidados paliativos en
pacientes con cancer por parte de las enfermeras.

Muestra: de conveniencia incluyendo treinta enfermeras (hombres y mujeres) que
trabajan en la Unidad de Cuidados Intensivos. Con un disefio de investigacion

descriptivo y exploratorio.
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Este estudio se llevd a cabo en el Instituto Nacional del Cancer, junto con la
Universidad de el Cairo. Dos herramientas fueron desarrolladas por el investigador
y utilizadas para recopilar los datos pertinentes para el estudio; Un cuestionario de
evaluacion de conocimiento estructurado, y lista de comprobacién observacional
de rendimiento.

Las enfermeras incluidas fueron entrevistadas para llenar el cuestionario de
evaluacion de los conocimientos y a cada enfermera se le observo en tres
ocasiones diferentes con la lista de comprobacién.

Los resultados fueron que alrededor de la mitad de la muestra estudiada se
encontraban en el grupo de edad de 18 a 25, con una edad media de 26,53 + SD
= 6,29, casado, graduado del Instituto de enfermeria técnica. Alrededor de un
tercio de la muestra estudiada tenia entre 5 y <10 anos de experiencia. En cuanto
a los conocimientos y practicar el presente estudio revelé que las enfermeras
estudiadas tenian un conocimiento satisfactorio, asi como el nivel de la practica,
con puntuaciones medias de 57,7% de 26,53 + SD = 613,28 y 51,09 + SD = 9,17,
respectivamente.

Existe una correlacion positiva entre afios de experiencia y la edad (r = 0,893, p
<0,000); afos de experiencia y las puntuaciones totales de practicas (0.437, p
<0.016); puntuaciones de conocimiento general y sintomas fisicos (r = 0,389, en
p0.033); sintomas fisicos y sintomas psicologicos y las puntuaciones totales de
conocimiento (r = 0,683 p <0,000; r = 0,949, p <0,000); sintomas psicolégicos y

puntuaciones de conocimiento totales (r = 0,788, p <0,000), respectivamente.
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En conclusidon no hay necesidad de educacién continua para actualizar los
conocimientos de enfermeria "sobre los cuidados paliativos”.

Recomendaciones: el enriquecimiento de todas las enfermeras en cualquier
instituto de educacién sobre el conocimiento y las practicas relacionadas con los
cuidados paliativos de acuerdo con las directrices estandar seran utiles para lograr
la calidad de vida. Es muy recomendable también la replicacion de este estudio
sobre la mayor muestra de probabilidad en la diferente situacién geografica en
Egipto. %

La investigacion que realiz6 medina zarco en la ciudad de México en el afio del
2012, tuvo como objetivo evaluar el nivel de conocimientos sobre cuidados
paliativos que tiene el personal de salud de los tres niveles de atencion médica, el
cual atiende a pacientes con enfermedades terminales o cronico-degenerativas
con mal prondéstico.

Fue un estudio transversal, analitico y de servicios de salud. En el cual se
considero¢ a todo el personal que labora en las clinicas de diabetes y los modulos
gerontoldgicos de las unidades de primer nivel, asi como al personal de extension
hospitalaria, Clinica del Dolor, Oncologia y Geriatria del segundo y tercer nivel de
atencion de las unidades participantes. Se aplicé un cuestionario validado de
conocimientos sobre el tema. Se utilizaron las pruebas de la t de Student y Anova,
con nivel de significado de 0.05.

Como resultados se obtuvo que el 7% tenian conocimientos totales; 16.7%, en
conocimientos sobre dolor, y 28.5%, en conocimientos generales. Se obtuvieron
diferencias significativas en el perfil profesional y las areas de conocimientos
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generales (p = 0.004), de dolor (p = 0.001) y totales (p = 0.001), asi como en el
sitio de trabajo y los conocimientos de espiritualidad (p = 0.034) y dolor (p =
0.002).

Las conclusiones en esta investigacion fue la identificacion sobre la necesidad de
capacitar al personal de salud que desconoce cédmo abordar al paciente en etapa
terminal o con procesos crénico-degenerativos para que sepa como dar soporte al
paciente y a su familia.

Estos estudios revelaron importantes hallazgos para el estudio de los
conocimientos de los profesionales de enfermeria sobre cuidados paliativos en
niAos con cancer, por lo que muestran un panorama general de la problematica
prevaleciente en el entorno hospitalario con relacion a los cuidados paliativos, la
finalidad fue contrastarlos con los resultados del presente estudio y asi desarrollar
estrategias para la mejora continua y la garantia de la calidad del cuidado en el

nifio.3*

41



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Como ya se sefialo el cancer infantil se considera un problema de salud publica
debido a que conlleva una alta tasa de mortalidad, los altos costos relacionados
con la deteccion, diagndstico y tratamiento.®® A nivel mundial, se identificaron
160,000 casos de cancer en nifios menores de 15 afios de edad, y 90,000 estima
que mueren cada afio.*

En Meéxico, los diversos tipos de neoplasias ocupan el segundo lugar en las
estadisticas de mortalidad infantil en nifilos de 4 a 14 afios de edad con una
incidencia de 122 casos nuevos/millon de habitantes/afio en nifios menores de 15
afios.”’

Respecto de los tipos de cancer en nifios(as), acorde a un estudio efectuado en el
IMSS, los principales grupos de cancer son las leucemias, los linfomas y los
sarcomas.>®

Los datos anteriores indican el grave problema que tienen los nifios con cancer de
nuestro pais, ® es por ello que frente a esta realidad, los cuidados paliativos se
presentan como una forma innovadora de cuidado en el area de la salud.>®

La Organizacién Mundial de la Salud, la Academia Americana de Pediatria (AAP)
y el Instituto de Medicina (IOM) recientemente pidieron la pronta integracién de los
cuidados paliativos pediatricos con el tratamiento meédico en curso desde el
momento del diagndstico hasta el final de la vida.*

Tratandose de nifios(as) cuando éstos (as) no responden a los tratamientos, como
ocurre en muchas ocasiones con padecimientos oncoldgicos, el objetivo del

tratamiento cambia y el paciente y su familia junto con el médico deben decidir
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modificar el manejo, llegando asi a un momento durante la evolucién del
padecimiento, cuando se enfrentan a la dolorosa e inexorable realidad del avance
natural de la enfermedad y llega el momento de elegir entre continuar con
intervenciones dirigidas a curar y las orientadas a mejorar el bienestar; es en este
momento, cuando aparecen como necesarios los cuidados paliativos.*’
Especificamente en el campo de la Pediatria los cuidados paliativos se basan en
mejorar la calidad de vida de los niflos y sus familias que se enfrentan a
enfermedades probablemente mortales, a través de la prevencion y mejora del
sufrimiento, identificando y tratando de forma precoz el dolor y otros problemas,
tanto fisicos, psicosociales y espirituales.™

De esta manera la mejora de los cuidados paliativos es ya un importante problema
de salud publica.*? Es una necesidad de enfermeria emergente, *® ya que la falta
de conocimiento sobre estos cuidados son un obstaculo para las enfermeras y
profesionales de la salud ofrezcan cuidados de calidad.

Varias razones se han identificado incluyendo deficiencias en la educacion de
enfermeria, la ausencia de contenidos curriculares relacionados con el manejo del
dolor y los cuidados paliativos.*

Es asi como, la Sociedad Espanola en cuidados paliativos, reconoce la necesidad
de avanzar en el tratamiento paliativo mediante la educaciéon de sus miembros.
Con ese fin, la declaracion de posicion de este grupo indica como obligatorios
planes de estudio en los cuidados paliativos en todos los niveles de la educacion,

incluidos los programas de educacion continua, los cuales son necesarios para
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garantizar que el numero suficiente de enfermeras(os) sean expertas(os) en lo
elementos esenciales para esta atencion.**

Todo lo antes sefalado hace preciso que el personal de enfermeria que labora en
areas de Oncologia de un Hospital Pediatrico de Sinaloa, posea los conocimientos
cientificos basados en evidencia, que apoyen sus intervenciones para de esta
manera ofrecer a los nifios cuidados integrales, que permitan maximizar su calidad
de vida y asi mismo establecer comunicacion, apoyo emocional y espiritual a sus
familias.

Con base en todo lo antes planteado surge la siguiente pregunta de investigacion:

¢ Qué grado de conocimientos posee el personal de enfermeria de un

Hospital Pediatrico respecto a cuidados paliativos a nifilos con cancer?
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2.2 OBJETIVOS

2.2.1 Objetivo General

Analizar el grado de conocimientos sobre cuidados paliativos a nifios con cancer
en un grupo de enfermeras de un Hospital Pediatrico del estado de Sinaloa,
México.

2.2.2 Objetivos Especificos

1. Construir y validar un instrumento de medicion sobre cuidados paliativos en
niAos con cancer.

2. Determinar el grado de conocimientos sobre cuidados paliativos en nifios
con cancer en personal de enfermeria de un Hospital Pediatrico.

3. Comparar si existen diferencias sobre el nivel de conocimientos de
cuidados paliativos y caracteristicas o condiciones especificas: turno,
categoria, antigiiedad en el servicio, nivel académico.

4. Analizar el nivel de aplicacién de conocimientos sobre las intervenciones de
cuidados en niflos con cancer.

5. Correlacionar el nivel de conocimientos y la realizacién de intervenciones

de cuidado paliativo en niflos con cancer.



3. METODOLOGIA
3.1 Diseio y tipo de estudio

Se realizé un estudio de modalidad cuantitativa, no experimental, observacional,

transversal y descriptivo con enfoque correlacional.

3.2 Poblacién y muestra

La poblacién de estudio la constituyeron las enfermeras(os) de los servicios de
oncologia, medicina interna, cirugia, urgencias, terapia intensiva vy
gastroenterologia, de los cuatro turnos; matutino, vespertino, nocturno y jornada

acumulada, de un Hospital Pediatrico de la ciudad de Culiacan, Sinaloa.

La muestra se calculé a través de la siguiente formula:

n= N (2Zc) PQ

d?> (N-1)+ 2Zc PQ

N= 128 enfermeras de los servicios de oncologia, medicina interna, cirugia,
urgencias, terapia intensiva y gastroenterologia del turno matutino, vespertino,

nocturno y jornada acumulada.

n= {(128) (1.96)2}{(.75) (.25)}

(0.05) 2 (128-1) + (1.96)2 [(.75) (.25)]

n= (128) (3.84) (.1875)

(0.0025) (127) + (3.84) (.1875)
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n= 9216 =

0.3175+0.72

n= _92.16

1.0375

n = 89 enfermeras (0s) que corresponde a 69.53% del total de la poblacion.

3.3 Criterios de seleccion
3.3.1 criterios de inclusion

e Personal de enfermeria con al menos seis meses de experiencia trabajando
con nifios con cancer.

e Ubicados en los servicios antes sefialados.

e Aceptaron participar en el estudio una vez dados a conocer los objetivos
del mismo.

3.3.2 criterios de exclusion

e Suplente rotatorio
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3.4 Variables

Conocimiento que poseen los profesionales de Enfermeria sobre cuidados

paliativos pediatricos.

Definicion conceptual:

Es la informacion que posee el personal de enfermeria sobre el manejo de los
nifos con problemas oncoldgicos y sus familias; iniciando con identificar las bases
fundamentales de los cuidados paliativos desde un punto de vista integral,
abarcando todas las necesidades del ser humano, tanto fisicas como psicoldgicas,
sociales y espirituales, a través de la prevencion, particularmente identificando y
tratando de forma precoz el dolor y asi poder mejorar su calidad de vida,

mediante una atencion continuada e individualizada.

Definicidn operacional:

Grado de conocimiento que posee el profesional de enfermeria sobre cuidados
paliativos en base a las dimensiones fisica y psicosocial en el nifio y su familia.
Medida a través de un instrumento de medicion, construido ex profeso, en el cual

el resultado que se puede obtener es de 0 a 66 puntos.
Tipo de variable: cualitativa

Escala de medicion: ordinal.
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Para estimar el grado de conocimiento sobre cuidados paliativos se propusieron

las siguientes categorias:

Alto: de 45 a 66 puntos

Medio: de 23 a 44 puntos

Bajo: de 0 a 22 puntos

Dimensiones evaluadas

Dimension fisica:

Son las intervenciones que realizan las enfermeras(os), para resolver las
necesidades alteradas del paciente pediatrico con problema de cancer, tales como
el dolor y otros sintomas a través de la escalera analgésica y de evaluacion del
dolor, el nivel de conciencia, su estado cognitivo, funcién, seguridad y soporte;
movilidad, deglucién, eliminacion, y fisiolégicos como la respiracion, circulacion y
nutricion, para asi poder mejorar, mantener o recuperar la integridad fisica en el
nifo.

Escala de medicién: ordinal

Definiciéon operacional: de 0 a 47 puntos

Grado de conocimientos de cuidados paliativos en la dimensién fisica:

Alto: de 32 a 47 puntos

Medio: de 16 a 31 puntos

Bajo: de 0 a 15 puntos
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Dimensioén psicosocial:

Son las Intervenciones que realizan las enfermeras(os) para brindar atencion
integral individualizada, cubriendo los aspectos psicologicos, sociales vy
espirituales dando particular importancia al soporte emocional y la comunicacion,
asi como también al respeto y la proteccion de la dignidad, mantener el estado
emocional, la depresion y ansiedad en el nifio y su familia a través de técnicas
para contrarrestar la sensacién de pérdida de control sobre la enfermedad, el
apoyo durante el duelo, la comunicacion, las relaciones con la familia, amigos y
personal de salud con los que el niio tiene contacto en su convivencia diaria.
Buscando asi mejorar las esperanzas, superar los miedos, asi como los
significados, propdsitos, creencias, culpa, perdon y cumplimiento de tareas vitales.

Escala de medicién: ordinal

Definiciéon operacional: de 0 a 19 puntos

Grado de conocimientos de cuidados paliativos en la dimensién psicosocial:
Alto: de 13 a 19 puntos

Medio: de 7 a 12 puntos

Bajo: de 0 a 6 puntos
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Aplicacién de conocimientos sobre cuidados paliativos en las actividades

diarias que realiza el personal de enfermeria.

Son el conjunto de intervenciones fisicas y psico emocionales que el profesional
de enfermeria admite lleva a cabo durante el cuidado del nifio con cancer y su

familia.

Tipo de variable: cualitativa

Nivel de medicion: ordinal

Para estimar el grado de aplicacidén se propusieron las siguientes categorias:

Bajo: de 0 a 10 puntos
Medio: de 11 a 20 puntos

Alto: de 21 a 30 puntos
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Variables intervinientes

Para este estudio se consideré como posibles variables intervinientes aquellas que
representan las caracteristicas o factores propios de la poblacién, que lo

identifican o diferencian, las cuales son:
Variables socio demograficas

- Edad: expresada en afos

- Sexo: femenino o masculino

- Turno: matutino, vespertino, nocturno y jornada acumulada.

- Servicios: oncologia, medicina interna, cirugia, urgencias, terapia intensiva
y gastroenterologia.

- Antigledad en el servicio: Afios laborados en el servicio asignado como
enfermeras.

- Formacion académica: Nivel basico, pos técnico, licenciatura y maestria.
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3.5 INSTRUMENTO DE MEDICION

El instrumento de recoleccion de datos (anexo1) fue construido y autoadministrado
de manera exprofesa por la alumna de la 12va generacion del programa de
maestria en enfermeria Mixtli Adilene Pefia Lopez y la directora de tesis Mtra.
Reyna Matus Miranda (2014), para medir el grado de conocimiento del profesional
de enfermeria sobre cuidados paliativos en nifios con cancer.
La conceptualizaciéon y la Operacionalizacion de las variables han sido parte
sustantiva para la construccion del instrumento, el cual esta conformado en tres
partes;
La primera esta integrada por datos socio demograficos del personal de
enfermeria.

e Fecha, Dia, mes y afo en que se realiza la aplicacion del instrumento en el
personal de enfermeria.

e Servicio: nombre del area de la especialidad médica.

e Edad: afios cumplidos del personal de enfermeria.

e Turno: horario en que labora el personal de enfermeria.

e Sexo: conocer el numero de personal de enfermeria masculino y femenino.

¢ Antigledad en el servicio: experiencia laboral reportada en anos del personal de
enfermeria.

e Formacion académica: grado académico del personal de enfermeria.
La segunda parte consta de 66 items, donde se evalud el grado de conocimiento

en el personal de enfermeria. Se considero como correcta (1) e incorrecto (0).
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Y la tercera es un cuadro que integra diez actividades basica de cuidados

paliativos que las enfermeras deben realizar.
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3.5.1 CONSTRUCCION Y VALIDEZ

La validez del instrumento es el grado en el que el instrumento mide la variable
qgue se busca medir.

El instrumento para medir el grado de conocimientos sobre cuidados paliativos en
ninos con cancer fue dado a conocer a expertos en 5 hospitales en la Ciudad de
México, donde se solicitd su apoyo para la validacién de contenido, a quienes se
le dio a conocer el nombre del proyecto, objetivo del mismo y las partes en que se
constituye en instrumento, es decir los aspectos socio demograficos del personal
de enfermeria y los items los cuales evaluan el grado de conocimiento sobre los
cuidados paliativos, la importancia y la relacién con la continuidad del cuidado.

Los expertos evaluaron cada uno de los items del instrumento, posteriormente
emitieron un comentario final.

Se determiné realizar algunas modificaciones al instrumento con la finalidad de
mejorar para la recoleccion de datos.

Respecto a la confiabilidad del instrumento que es el grado en el que la aplicaciéon
repetida del instrumento de medicion al mismo fendmeno genera resultados
similares.

Para calcular la confiabilidad del instrumento se empled el analisis de la
consistencia interna de las respuestas a los reactivos, para lo que se determiné la

consistencia mediante la formula Kuder Richardson.
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3.5.2 PRUEBA PILOTO

Con previa autorizacion de la coordinacion de enfermeria, asi como el
departamento de gestion de ensefianza e investigacion se realiza en el mes de
septiembre del 2014 la prueba piloto en una institucion con caracteristicas
similares a la poblacién en estudio.

El tamafo de la muestra fue de 15 instrumentos, que se aplicaron al personal de
enfermeria del servicio de oncologia pediatrica.

Se utilizé un instrumento construido, con validez de contenido y un coeficiente
Kuder Richardson r=.078.

Cabe mencionar, que la prueba piloto permitié valorar la constitucion del
instrumento, la redaccion y semantica de los enunciados, el tiempo promedio de
respuesta del instrumento, la pertinencia de los items para de esta manera

concretar la version final.
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3.5.3 APLICACION FINAL

A partir de las observaciones realizadas en la prueba piloto y una vez que se
realizaron las modificaciones al instrumento de medicién para medir el grado de
conocimiento sobre cuidados paliativos en nifios con cancer se procedid a la
aplicacién de dicho instrumento en el personal de enfermeria con previa
autorizacion.

Las areas donde se aplicd fueron los servicios de urgencias, medicina interna,
cirugia, oncologia, terapia intensiva y gastroenterologia, con fecha del 20 de
febrero al 06 de marzo del 2015 en los diferentes turnos, con horario matutino de
9:00 a 12 Hrs, vespertino de 14:30 a 17 Hrs y nocturnos de 21 Hrs a 24 Hrs, la
informacion se obtuvo a través de fuente directa, es decir se aplico al personal de
enfermeria en su servicio asignado, en donde se le dio a conocer los objetivos y
las indicaciones del mismo.

Cuando el personal de enfermeria tenia el instrumento en sus manos y una vez
dadas las indicaciones, se registro la hora de inicio y la hora de término, el cual se
consideraba hasta que terminara el ultimo instrumento resuelto, es asi como se
calculé el tiempo promedio de respuesta el cual fue de 30 minutos.

Por ultimo se le agradecio su participacion y se les comunicé que la informacién
obtenida era confidencial, si alguna enfermera(o) le interesaba conocer el

resultado, tendria que solicitarlo personalmente con la autora.
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3.6 ANALISIS ESTADISTICO

Con los instrumentos ya resueltos por el personal de enfermeria se procedio a
obtener los puntajes de cada uno, para ello los instrumentos fueron calificados por
una persona ajena a la investigacion, capacitada para tal efecto.

Con el puntaje de cada instrumento, se organizaron, clasificaron, concentraron y
se realiz el plan de analisis estadistico por lo cual se elabor6 una base de datos y
se apoyo en el paquete estadistico statistical package for the social sciences
(SPSS) versidn 21.

Inicialmente se utilizaron pruebas estadisticas descriptivas para variables
cualitativas de frecuencias simples y porcentajes, tendencia central media y
mediana y desviacion estandar.

Posteriormente acorde a las caracteristicas de las variables, su escala de
medicién y el numero de poblacion incluida en la muestra se utililizaron las

pruebas no paramétricas de Kruskal-Wallis y X?.
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3.7 CONSIDERACIONES ETICAS

Este proyecto fue sometido a la evaluacion del comité de investigacion de la
unidad de atencion médica en la cual se aplicé, con numero de oficio de
autorizacion # 2014. HPS. DI. 137. (Anexo # 2)

Por lo cual se busco cuidar los siguientes principios de la declaracion de Helsinki:
Principio de autonomia; se le ofrecera a las(os) enfermeras(os) informacién
suficiente para tomar una decisién razonada acerca de los posibles beneficios y
costos de su participacién sin ningun tipo de abuso.

Principio de Beneficencia y no maleficencia; al respetar su participaciéon, proteger
sus datos aportados y que la informacion, asi como los resultados del estudio no
perjudicarian su situacion laboral.

Principio de justicia el cual exige el derecho a un trato de equidad, a la privacidad,
anonimato y confidencialidad. Lo cual se lograra respetando el anonimato de los
participantes y garantizando la confidencialidad de los resultados los cuales
serviran como base para una propuesta de organizacion de un servicio de

cuidados paliativos pediatricos en esta unidad hospitalaria.
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4 RESULTADOS

Dentro de este apartado se presentan los resultados de la informacién obtenida en
la presente investigacion, en la cual se aplicaron 90 instrumentos en el personal
de enfermeria para medir el grado de conocimientos sobre cuidados paliativos en
niAos con cancer.

Vale la pena sefalar que dicho instrumento obtuvo un grado de confiabilidad de
.90 en la aplicacién final.

4.1 Caracterizacion de la muestra

Dada la importancia de contextualizar la muestra de las enfermeras, las cuales
son la unidad de analisis del presente estudio, a continuacion se presenta su
caracterizacion.

Del total del personal de enfermeria el 90% son mujeres, con una media de edad
de 37 % 8 afos, con una media de antigledad laboral en el servicio de 4 +3 afos.
El 54% del personal de enfermeria tiene una formacién académica de enfermeras
generales, el 37% son licenciadas en enfermeria y el 9% tienen estudios de pos
técnico. El 23.3% corresponde al turno matutino, el 20% del turno vespertino, el
35.6% del turno nocturno y el 21.1% del turno de jornada acumulada. El 42.2% se
encuentra en las areas criticas, el 23.3% en areas clinicas y el 34.4% en areas

oncoldgicas. (Cuadro 1)
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Cuadro 1. Caracterizacion de la muestra

Variable n= 90
Sexo

Femenino 81 (90.0%)
Masculino 9 (10.0%)
Edad’ 37+ 8
(ahos)

Antigiiedad laboral ’ 4+3
(ahos)

Nivel académico

Enfermera general 49 (54%)
Postécnico 8 (9%)
Licenciada (o) en enfermeria 33 (37%)

Turnos

Matutino
Vespertino
Nocturno

Jornada acumulada
servicios

Areas criticas
Areas Clinicas

Areas Oncoldgicas

21 (23.3%)
18 (20%)
32 (35.6%)

19 (21.1%)

38 (42.2%)
21 (23.3%)

31 (34.4%)

sk promedio * desviacion estan
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Al realizar un analisis respecto al conocimiento que estas enfermeras tienen sobre
los cuidados paliativos 21 enfermeras que es equivalente al 23% obtuvo un
conocimiento global bajo sobre estos cuidados, 62 de ellas que es equivalente al
69% tiene un conocimiento global medio y 7 que equivale al 8% tiene un

conocimiento alto sobre este tema como puede observarse en la grafica 1.

Grafica 1. Nivel de conocimientos globales sobre cuidados paliativos en el

profesional de enfermeria.

70%
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50% = MEDIO
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30% n=90
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Al realizar un anadlisis de comparaciéon de las medianas de los puntajes de las
dimensiones de cuidados paliativos con la prueba de Kruskal-Wallis y grupos de
edad, se encontré que si existe significancia estadistica (p= .030) en la dimension
fisica. En la prueba de X? se observé que no existen diferencias estadisticamente

significativas. (Cuadro 2)

Cuadro 2. Comparacién de medianas de puntajes globales por dimensién de

cuidado y Grupos de edad.
Grupos de edad Dimensién fisica Dimensién px
n= 47 psicosocial
(anos) n=19
23a 35 21 11 0.7
n= 44 (min 7 -max. 33) | (min 0 —max.18)
36 a 47 19 9 0.8
n= 35 (min6 —-max.43) | (min1-max.19)
48 y + 25 10 1.0
n=11 (min 16 — max.39) | (min 2 —max.16)
p** P=.030 P= .859

P** Prueba de Kruskal- Wallis

P* Prueba de X?
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Al comparar el turno laboral del personal de enfermeria con mediana de puntaje
por dimension de cuidado (fisica y psicosocial) mediante la prueba de Kruskal-
Wallis, se encontré significancia estadistica (P= .012) en la dimensidn fisica, entre
los turnos matutino, vespertino, nocturno y jornada acumulada. Para la prueba X?

no se encontro significancia estadistica. (Cuadro 3)

Cuadro 3. Comparacion de medianas de puntajes por dimension de cuidado y

turno laboral

Dimensioén Fisica Dimensién *
Turnos P
n=47 Psicosocial
n=19

Matutino 22 11 0.8
n=21 (min14 — max.39) | ( min 6 — max. 18)

Vespertino 24 10 0.9
n=18 (min 6 —max. 43) | ( min 0 — max. 19)

Nocturno 20 10 0.8
n=32 (min 8 —max. 43) | (min 1 — max. 18)

Jornada 18 9 0.8
n=19 (min 7 —max. 25) | ( min 1 — max. 16)

P**

P=.012

P** Prueba Kruskal- Wallis

P* Prueba de X?

P=.257




En lo que se refiere a la dimension fisica y psicosocial y los diferentes niveles
académicos, se realizo un analisis de comparacién con la prueba Kruskal- Wallis
encontrandose lo siguiente:

Existen diferencias estadisticamente significativas entre la dimension psicosocial y
los diferentes niveles académicos del personal de enfermeria. (P=.035)

Con respecto a la dimensién fisica y los diferentes niveles académicos de
enfermeria no se encontraron diferencias estadisticamente significativas. (P= .589)
Por otra parte se corrid la prueba de X? entre estas dos dimensiones antes
mencionadas y el nivel académico del personal de enfermeria, no encontrandose

significancia estadistica entre estas dos variables. (Cuadro 4)
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Cuadro 4. Comparacion de Medianas de puntajes globales por dimension de

cuidado y formacién académica.

.. Dimension fisica Dimension *
Formacién P
n= 47 psicosocial
académica n=19
0.9
Pos técnico
19 7
n=8
(min 14 — max.25) | (min 4 — max. 15)
Lic. Enfermeria 21 11 0.7
n=33 (min 9 —max. 33) | ( min 1 —max. 18)
Enf. General 20 9 0.8
n= 49 (min 6 —max. 43) | ( min 0 —max. 19)

P**

P=.589

P** Prueba Kruskal- Wallis

P* Prueba de X?

P=.035
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Se realizé el analisis de comparacion con la prueba Kruskal- Wallis para identificar
diferencias estadisticamente significativas entre la mediana de puntajes globales
por dimensién de cuidado y servicio de areas criticas, clinicas y areas oncolégicas
no encontrandose significancia estadistica.

En lo que se refiere a la dimension fisica y psicosocial correspondiente a los
diferentes servicios que participaron en el estudio, se corrid la prueba X* no

encontrandose diferencias estadisticamente significativas. (Cuadro 5)
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Cuadro 5. Medianas de comparacion de puntajes globales

cuidado vy servicio.

por dimension de

. . Dimensién *
Servicio p
Dimensién psicosocial
fisica n=19
n= 47
] 0.7
Areas criticas
19 10
n= 38
(min 9 — max.43) | ( min 0— max.19)
0.6
Clinicas 29 13
n=21 (min 6 — max.43) | (min 1 — max.18)
0.9
Oncologia
21 9
n= 31
(min 7— max. 33) | ( min 1 — max.18)

P**

P=.524

P** Prueba Kruskal- Wallis

P* Prueba de X?

P=.158
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Se efectud un analisis de comparacién (Kruskal- Wallis) entre las medianas de
puntajes globales por dimension de cuidado y antigledad laboral del personal de
enfermeria para identificar si existian diferencias estadisticamente significativas.
Como resultado se obtuvo que entre las medianas de puntajes globales y los
grupos de antigledad laboral en el personal de enfermeria no existieron
diferencias.

Con respecto a la prueba X? tampoco existid significancia estadistica entre las

dimensiones antes mencionadas y los grupos de antiguedad laboral. (Cuadro 6)
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Cuadro 6. Comparacion de medianas de puntajes globales por dimensién de

cuidado y antiguedad laboral.

Antiguedad Dimensioén fisica Dimensién P*
Laboral N= 47 psicosocial
N=19
0.8
1 a5 afnos 21 10
n= 69 ( min 6 — max.43) | ( min 0 — max. 19)
0.7
6 a 10 afios 21 12
n=17 (min 11 -max.33) | ( min 4 — max.15)
0.7
11 a 20 19 10
afnos ( min 10— max.29) [ ( min 8 — max. 15)
n=4
P** P=.656 P=.756

P** Prueba Kruskal- Wallis

P* Prueba de X?
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Al observar las frecuencias de las actividades que realiza el personal de
enfermeria para el manejo 6ptimo de nifios(as) con cancer, se logré evidenciar
que existe una mayor diferencia entre todas las actividades que debe realizar el
personal de enfermeria, ya que en la mayoria de los casos los porcentajes mas

altos aplican en la categoria de casi nunca. (Cuadro 7)
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Cuadro 7. Frecuencias de actividades que realiza el personal de enfermeria en el

nino.

ACTIVIDADES

Frecuentemente

Algunas veces

Casi nunca

Ejercicios de respiracion
con ellas(os)

2.2%

5.6%

92.2%

Ejercicios de relajacion
con ellas(os)

2.2%

7.8%

90%

Busqueda con él(ella) de
sensaciones agradables
para “anclajes” antes,
durante o después de los
tratamientos

2.2%

11.1%

86.7%

Ejercicios de
introspeccion para
busqueda de lugares
interiores de seguridad

5.6%

17.8%

76.7%

Terapia de juego para
que proyecte sus
sentimientos (miedos,
enojos, tristezas, ira etc.)

4.4%

25.6%

70%

Usar estrategias para
sublimar sus molestias;
cantos, pintura etc.

5.6%

28.9%

65.6%

Cuidar el entorno; luz,
medio ambiente, ruidos.

20%

30%

50%

Acompafiar a los(as)
pequefios(as) cuando
estan solas(os)

21.1%

36.7%

42.2%

Acercarse a los familiares
y ofrecer consuelo.

12.2%

32.2%

55.6%

10-

Escuchar a los familiares
€n sus experiencias

12.2%

30%

57.8%
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Al analizar una correlacion (Spearman) sobre puntajes globales por conocimiento
sobre cuidados paliativos y los puntajes globales de aplicacion de las actividades
que realiza el personal de enfermeria sobre estos cuidados, se logro evidenciar que
no existe diferencia estadisticamente significativa entre los puntajes por
conocimiento y los puntajes por aplicacion de estas actividades a realizar por el

personal de enfermeria. (p=.219). (Cuadro 8)

Cuadro 8. Correlaciéon de puntajes globales por conocimiento y aplicacién de

conocimiento.

Sujetos Puntajes globales Puntajes globales
conocimiento aplicacion
conocimiento
1 34 20
2 38 12
3 40 16
4 30 16
5 39 20
6 40 19
7 22 10
8 22 10
9 39 16
10 29 10
11 24 10
12 38 16
13 24 10
14 40 10
15 39 10
16 38 15
17 10 10
18 37 16
19 9 10
20 20 10
21 28 10
22 27 10
23 27 10
24 19 10
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25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69

18
19
30
21
27
27
29
27
34
36
36
31
15
30
11
30
27
24
33
37
32
39
34
24
34
30
32
38
36
20
27
25
11
26
62
48
33
26

35
22
44
35
51
13

10
12
11
17
13
16
18
16
20
24
10
14
18
10
22
24
16
18
15
12
11
10
10
20
14
17
10
12
13
19
12
12
10
10
11
11
14
15
17
10
12
17
14
14
13
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70 36 12
71 39 14
72 38 17
73 28 20
74 37 10
75 27 10
76 55 22
77 18 25
78 38 15
79 46 10
80 42 10
81 41 30
82 34 10
83 39 10
84 10 10
85 16 10
86 47 14
87 18 10
88 14 17
89 34 18
90 61 17
P* P= .219

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Se realiz6 un analisis de correlacidén (Spearman) para identificar diferencias
estadisticamente significativas entre los puntajes globales de nivel alto por
conocimiento sobre cuidados paliativos y los puntajes globales de aplicacién de
las actividades que realiza el personal de enfermeria sobre estos cuidados,
encontrandose que no existe diferencia (p=.868). (Cuadro 9)

Cuadro 9. Correlacion de puntajes globales de nivel alto por conocimiento y

aplicacién de conocimiento.

Sujetos con calificaciéon Puntajes globales Puntajes globales
de nivel alto conocimientos aplicacién de
conocimientos
34 36 24
39 11 22
40 30 24
76 55 22
77 18 25
81 41 30
P* P= .868

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 10. Correlacion de puntajes globales de nivel medio por conocimiento y

aplicacién de conocimiento.

Sujetos con calificaciéon
de nivel medio

Puntajes globales
conocimientos

Puntajes globales
aplicacién de
conocimientos

1 34 20
2 38 12
3 40 16
4 30 16
5 39 20
6 40 19
9 39 16
12 38 16
16 38 15
18 37 16
26 19 12
27 30 11
28 21 17
29 27 13
30 27 16
31 29 18
32 27 16
33 34 20
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36 31 14
37 15 18
41 27 16
42 24 18
43 33 15
44 37 12
45 32 11
48 24 20
49 34 14
50 30 17
52 38 12
53 36 13
54 20 19
55 27 12
56 25 12
59 62 11
60 48 11
61 33 14
62 26 15
63 7 17
65 22 12
66 44 17
67 35 14
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68 51 14
69 13 13
70 36 12
71 39 14
72 38 17
73 28 20
78 38 15
86 47 14
88 14 17
89 34 18
90 61 17
P* P=.329

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 11. Correlacién de puntajes globales de nivel bajo por conocimiento y

aplicacién de conocimiento.

Sujetos con calificaciéon
de nivel bajo

Puntajes globales
conocimientos

Puntajes globales
aplicacién de
conocimientos

7 22 10
8 22 10
10 29 10
11 24 10
13 24 10
14 40 10
15 39 10
17 10 10
19 9 10
20 20 10
21 28 10
22 27 10
23 27 10
24 19 10
25 18 10
35 36 10
38 30 10
46 39 10
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47 34 10
51 32 10
57 11 10
58 26 10
64 35 10
74 37 10
75 27 10
79 46 10
80 42 10
82 34 10
83 39 10
84 10 10
85 16 10
87 18 10
P* P= .311

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 12. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por servicio de area critica.

Sujetos area critica Puntajes globales Puntajes globales
conocimientos aplicacién de
conocimientos
8 22 10
10 29 10
11 24 10
13 24 10
14 40 10
15 39 10
17 10 10
20 20 10
21 28 10
22 27 10
23 27 10
24 19 10
25 18 10
26 19 12
27 30 11
35 36 10
36 31 14
a4 37 12
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45 32 11
46 39 10
47 34 10
55 27 12
56 25 12
57 11 10
58 26 10
59 62 11
60 48 11
69 13 13
70 36 12
75 27 10
79 46 10
80 42 10
82 34 10
83 39 10
84 10 10
85 16 10
86 47 14
87 18 10
P* P= .225

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 13. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por servicio de area oncologica.

Sujetos area Puntajes globales Puntajes globales
oncologica conocimientos aplicaciéon de
conocimientos
3 40 16
4 30 16
5 39 20
6 40 19
7 22 10
18 37 16
19 9 10
28 21 17
29 27 13
30 27 16
31 29 18
32 27 16
38 30 10
42 24 18
43 33 15
48 24 20
49 34 14
50 30 17

84



51 32 10
52 38 12
53 36 13
54 20 19
61 33 14
62 26 15
64 35 10
65 22 12
66 44 17
67 35 14
68 51 14
88 14 17
89 34 18

P* P= .993

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 14. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por servicio de area clinica.

Sujetos area clinica Puntajes globales Puntajes globales
conocimientos aplicacién de
conocimientos
1 34 20
2 38 12
9 39 16
12 38 16
16 38 15
33 34 20
34 36 24
37 15 18
39 11 22
40 30 24
41 27 16
63 7 17
71 39 14
72 38 17
73 28 20
74 37 10
76 55 22
77 18 25

86



78 38 15

81 41 30

90 61 17
P* P=.266

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 15. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por turno matutino.

Sujetos del turno Puntajes globales Puntajes globales
matutino conocimientos aplicacién de
conocimientos
27 30 11
46 39 10
a7 34 10
49 34 14
50 30 17
51 32 10
52 38 12
53 36 13
55 27 12
56 25 12
64 35 10
65 22 12
71 39 14
72 38 17
73 28 20
74 37 10
75 27 10
76 55 22
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79 46 10

80 42 10

81 41 30
P* P=.805

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 16. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por turno vespertino.

Sujetos del turno Puntajes globales Puntajes globales
vespertino conocimientos aplicacién de
conocimientos
40 30 24
48 24 20
54 20 19
57 11 10
59 62 11
60 48 11
61 33 14
62 26 15
63 7 17
66 44 17
67 35 14
70 36 12
77 18 25
78 38 15
82 34 10
83 39 10
87 18 10
P* P=.261

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 17. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por turno nocturno.

Sujetos del turno Puntajes globales Puntajes globales
nocturno conocimientos aplicacién de
conocimientos
1 34 20
2 38 12
3 40 16
4 30 16
5 39 20
6 40 19
7 22 10
8 22 10
10 29 10
11 24 10
13 24 10
14 40 10
15 39 10
16 38 15
23 27 10
35 36 10
36 31 14
37 15 18
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38 30 10
39 11 22
41 27 16
42 24 18
43 33 15
44 37 12
45 32 11
58 26 10
68 51 14
69 13 13
84 10 10
85 16 10
88 14 17
90 61 17
P* P=.364

P* Prueba de correlacion de Spearman
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Cuadro 18. Correlacién de puntajes globales por conocimiento y aplicacion de

conocimiento por turno jornada acumulada.

Sujetos del turno de Puntajes globales Puntajes globales
jornada acumulada conocimientos aplicacién de
conocimientos
9 39 16
12 38 16
17 10 10
18 37 16
19 9 10
20 20 10
21 28 10
22 27 10
24 19 10
25 18 10
26 19 12
28 21 17
29 27 13
30 27 16
31 29 18
32 27 16
33 34 20
34 36 24
89 34 18
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P* P=.001

P* Prueba de correlaciéon de Spearman
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5 DISCUSION

Cada vez es mas necesario disponer de instrumentos de medida en el ambito de
la salud que se puedan utilizar en la practica clinica e investigacién. Para
garantizar la calidad de su medicién es imprescindible que estos sean sometidos a
un proceso de validacidon. Este proceso consiste en adaptar culturalmente un
instrumento al medio donde se quiere administrar y comprobar sus caracteristicas
psicométricas como: fiabilidad, validez, sensibilidad y factibilidad.

Hay instrumentos de medida del ambito de la salud, disponibles en otros idiomas
pero sin validar al espafol. Ademas la metodologia para validar un instrumento es
poco conocida por profesionales de la salud.*

Se entiende, por lo tanto, la relevancia de instrumentos validados, sin embargo,
todavia son pocos considerando todo lo que abarca la profesion de enfermeria, y
los que estan validados no siempre son conocidos y utilizados.*®

No existen instrumentos especificos disefiados para medir los conocimientos en el
profesional de enfermeria sobre cuidados paliativos en nifilos con cancer. Un
instrumento construido para este fin puede facilitar la identificacion y medicion de
los componentes de la calidad de vida que se relacionan con el curso clinico, el
tratamiento de dolor y otros problemas, tanto fisicos, psicosociales o espirituales.
Por ello, la presente investigacion tuvo como primer proposito construir y validar
un instrumento ex profeso para medir el grado de conocimiento del profesional de
enfermeria sobre cuidados paliativos en nifios con cancer, a través de dos
dimensiones; fisica y psicosocial a fin de conocer desde una perspectiva real

como se efectuaban los cuidados paliativos en enfermeria. La formula que se
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utilizé fue Kuder- Richardson con una consistencia interna de 0.90, por lo tanto
este instrumento es valido por su nivel de confiabilidad.

3 en su estudio en donde le da

Lo anterior esta relacionado con Nakazawa
Fiabilidad y validez a un instrumento para medir el conocimiento de cuidados
paliativos entre los profesionales de la salud.

Esta herramienta fue disefiada para evaluar una gama mas amplia de los
conocimientos de estos cuidados a través de cinco dimensiones; filosofia, dolor,
disnea, problemas psiquiatricos y problemas gastrointestinales, el cual se puede
utilizar para los médicos generales y enfermeras.

Los cuidados paliativos pediatricos han evolucionado como una especialidad a
nivel local, nacional e internacional, ya que se tratan de un enfoque holistico de la
atencion que abarca una serie de elementos que se trate no sélo el manejo de los
sintomas, sino también las necesidades fisicas y psicosociales del nifio y la
familia a través de la muerte y el duelo, *’ con el propdsito de aumentar la calidad
de vida del nifio y la familia.

Esto hace necesario que el profesional de enfermeria cuente con los
conocimientos necesarios para brindar estos cuidados, a través de la formacion e
investigacion en este tema.

De los resultados obtenidos en este estudio participaron 90 enfermeras (0s), con
predominio en el género femenino; la media de edad fue de 37 afos, en cuanto a

la formacion académica el 54% del personal de enfermeria son enfermeras

generales, seguido del 37% que fueron licenciados en enfermeria y el 9% restante
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correspondiéo al personal con estudios de Postécnico, al indagar sobre la
antigiedad en el servicio se evidencio que la media fue de 4 afos.

Las principales areas en las que se desempefan las enfermeras encuestadas son
areas criticas 42.2% respectivamente; el 23.3% se ha desempefiado en areas
clinicas y el 34.4% en areas oncologicas. Llama la atencidon que los resultados
obtenidos no existan diferencias estadisticamente significativas en el personal
ubicado en los servicios de oncologia pues se hubiera esperado un mayor nivel de
conocimientos y experiencia lo cual no fue asi.

Al comparar este estudio con otros previamente realizados se evidencié que
también existe predominio de género pero en este estudio en los hombres, como
lo demuestra un estudio que se realizd en el afo del 2014 por Mohammad en
donde la muestra fue 190 enfermeras(os) que trabajan en 5 hospitales del
gobierno jordano.

La mayoria de los participantes eran hombres (54%) menores de 30 afios (59%).
El 32% estaban trabajando en el cuidado quirurgico, areas médicas (28%), y el
22% en unidades criticas. Datos que muestran concordancia con el presente
estudio.*

Al indagar sobre si los profesionales en enfermeria tenian conocimiento sobre
cuidados paliativos en nifios con cancer se evidencié que el 23.3% obtuvo un
conocimiento bajo sobre los cuidados paliativos, el 68.9% medio y el 7.8% fue alto.
Lo que significa que una tercera parte en el profesional de enfermeria tiene un

conocimiento insuficiente sobre estos cuidados.
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Los datos obtenidos son comparables con lo mostrado previamente referenciado
realizado en un hospital de tercer nivel de atencidn de multiples especialidades en
donde la puntuacién total general de PCKT fue 7,16 £ 2,69 (35,8%). La puntuacién
filosofia era 73 + 0,65 (36,5%), la puntuacion de dolor fue 2,09 £+ 1,19 (34,83%), la
de disnea fue 1,13 + 0,95 (28,25%), problemas psiquiatricos fue de 1,83 + 1,02
(45,75%), y la de problemas gastrointestinales fue de 1,36 £ 0,97 (34%).

Lo cual se concluye que el nivel general de conocimiento sobre los cuidados
paliativos era pobre, y las enfermeras tenian un mayor conocimiento acerca de los
problemas psiquiatricos vy la filosofia que los otros aspectos indicados en PCKT.*
En este orden de ideas, diferentes estudios han ilustrado la importancia de la
formacion en cuidados paliativos, trayendo a colacion nuevamente el estudio
realizado en Jordania por Mohammad en donde la puntuacion media total de
conocimiento paliativo fue baja.

Los resultados del estudio demuestran que las enfermeras tienen conocimiento
insuficiente sobre la esencia, la filosofia y los principios de los cuidados paliativos.
Por lo tanto, es necesaria una educaciéon basica para todas las enfermeras que
trabajan en los hospitales publicos. Esta educacion debe ser integral para cubrir
los principios basicos de los cuidados paliativos y tratamiento de los sintomas.>°
De igual manera, un estudio que se llevo a cabo en Kenya donde los resultados
fueron que el 93% no habia asistido a algun curso de cuidados paliativos y el 89%
no habia asistido a ningun curso sobre el manejo del dolor en los pacientes con
una enfermedad terminal. Por lo tanto la mayoria de las enfermeras en el estudio
no tenian educacién de cuidados paliativos.
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Lo que indica que no se recibe suficiente atencién sobre estos cuidados. Es por
ello que estrategias para la investigacién futura y el desarrollo del conocimiento se
han sugerido como medio de mejorar la calidad de la atencion y la calidad de vida
de los pacientes.*®

En el estudio realizado por Medina Zarco en México, en donde el personal de salud
obtuvo resultados aceptables en conocimientos totales; del 7%, en conocimientos sobre
dolor el 16.7%, y el 28.5%, en conocimientos generales. En lo cual identifica la
necesidad de capacitar al personal de salud que desconoce cémo abordar al
paciente en etapa terminal para darle soporte a él y a su familia. Estas
experiencias y lo reportado en este estudio lleva a considerar la necesidad que
existe de implementar, programas de formacién y especializacion pediatrica,
contenidos y estrategias de ensefianza-aprendizaje, relacionados con el cuidado
de los nifos enfermos que se enfrentan a enfermedades terminales como el
cancer o situaciones limitantes para la vida.>*

Asi mismo, ante la presencia de enfermedades terminales o situaciones limitantes,
los pacientes y familiares requieren una atenciéon profesional y humanizada
enfocada a cubrir las necesidades especificas de esta etapa de la vida.*® En
concordancia con esto yace la importancia de tener un buen grado de
conocimiento no solo frente al manejo de estas situaciones sino a todas aquellas
que tengan que ver con el conocimiento en el manejo de cuidados fisicos y
psicosociales en el nifio, es por ello que en el presente estudio se evaluan dos
dimensiones la fisica, las cuales son las intervenciones que realizan las

enfermeras para resolver las necesidades alteradas del paciente pediatrico con
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problemas de cancer y la dimension psicosocial las cuales son las intervenciones
que realiza las enfermeras para brindar atencidn integral individualizada,
cubriendo los aspectos psicolégicos, sociales y espirituales en el nifio. En este
estudio se realizan comparaciones con estas dos dimensiones y al hacer el
analisis entre estas se encontro diferencias estadisticamente significativas en
cuanto a la dimension del cuidado fisico con grupos de edad y turno laboral,
respecto a la dimensién psicosocial se realizo el analisis con formacion académica
encontrandose estadisticas significativas.

Los anteriores hallazgos sugieren que el profesional de enfermeria debe estar
capacitado sobre los cuidados paliativos, utilizando un abordaje que les asegure
integridad y que las acciones de enfermeria en el cuidado al paciente oncolégico
sean participativas y resolutivas en todos los niveles de actuacion; ademas de
conocimientos técnico-cientificos, los profesionales deben tener habilidades en la

relacion interpersonal, favoreciendo acciones de salud y practicas educativas.
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6. CONCLUSIONES

Este estudio muestra que una tercera parte del personal de enfermeria en
general que trabajan en este hospital pediatrico tienen un conocimiento
insuficiente sobre los cuidados paliativos.

Se observan diferencias estadisticamente significativas en cuanto a los
conocimientos sobre cuidados paliativos en nifios con cancer vy turno

laboral.
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7. RECOMENDACIONES

Luego de haber evaluado y analizado la problematica presente en esta
investigacion las autoras hemos considerado necesario realizar las siguientes
recomendaciones:

» Capacitar al personal de enfermeria sobre los temas de cuidados paliativos
para asi poder mejorar nuestra calidad de cuidado, a través de programa de
educacién permanente.

* Dar apertura a la creacion de una unidad de cuidados paliativos en donde
se pueda contar con una estructura fisica, normativa y de recursos
humanos, que posibilite otorgar atencién y cuidado de calidad y segura a la
poblacién infantil en general y en particular a los nifios con cancer y sus

familias.
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8. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Las enfermeras que participaron en la investigacién reconocen tres limitantes
principales para contestar adecuadamente el instrumento como son:

» El factor tiempo

* Recurso humano deficiente

» La alta demanda que el hospital tiene de atencion.
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ANEXOS

Oficio de autorizacion del Comité de

Investigacion de la Unidad.
Instrumento de medicién.

Norma Oficial Mexicana de Cuidados

Paliativos.

Acuerdo por el Consejo de Salubridad
General (Esquemas de manejo integral de

cuidados paliativos).
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FOLIO:

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

VNIVER4DAD NACJONAL
AVFN'MA DE
MIXICO

Conocimientos respecto a cuidados paliativos que proporciona el personal de
enfermeria a ninos con cancer en fase terminal.

Fecha | |
Dia Mes Ao

PRESENTACION

Solicitamos su valiosa cooperacion para dar respuesta a las siguientes preguntas con el fin de
recolectar informacion acerca del conocimiento que poseen los profesionales de Enfermeria
sobre cuidados paliativos en pacientes pediatricos con cancer en fase terminal. La informacién
que proporcione es importante, anénima y confidencial y solo seras utilizada con fines de esta

investigacion.

Instrucciones:

1. Lea detenidamente cada una de las preguntas que se presenta a continuacion.

2. Cualquier duda con respecto a la interpretacion de alguna pregunta, consulte al
encuestador.
Lea detenidamente y de respuesta a todas las preguntas.

Utilice pluma de tinta para sefialar sus respuestas.

1. Sexo: hombre mujer 2.Edad: 3. Servicio:

4. Antigliedad en el Servicio: 5. Turno: 6. Formacion académica:



INSTRUCCIONES: Lea cuidadosamente cada una de las siguientes afirmaciones y

marque con un “X” la opcion que crea usted conveniente.

1- ¢ Qué entiendes por cuidados paliativos pediatricos?

a) La atencién que se da a nifios que van a morir como consecuencia de una enfermedad

incurable cuando se prevé que el prondstico vital es menor a 6 meses. []

b) Es el estadio final de una enfermedad avanzada, en la cual la muerte es evidente en
cuestion de dias u horas. []

c) Son los cuidados activos totales e integrales que se proporcionan a los pacientes con una
enfermedad en fase avanzada y progresiva, potencialmente mortal a corto plazo y que ya

no responden al tratamiento curativo. [_]

d) La atencién que se da a nifios con enfermedad incurable cuando estan a punto de morir o

en agonia. []

2-; Senale cual es una de las bases fundamental de los cuidados paliativos?

a) Atencion integral e individualizada, cubriendo los aspectos fisicos, psicolégicos, sociales y
espirituales. ]

b) Reconocer al paciente y a la familia como una unidad. [_]

c) Controlar los sintomas comunes de la enfermedad. [_]

d) Proveer de cuidados en el hogar, basandose siempre en la responsabilidad bioética.

[

3-¢Menciona un principio fundamental de los cuidados paliativos?

a) Justicia. [ ]

b) Cuidar los aspectos espirituales y psicoldgicos del paciente [ ]
c) Beneficencia. [ ]

d) Enfoque terapéutico flexible. [ ]



4-; Cuales son las bases para una buena comunicacion paliativa?

a) Saber escuchar o la escucha activa, la empatia y la aceptacion. ]
b) Conocer la enfermedad y la fase de aceptaciéon en que se encuentra. [_]

c) Paz interior para escuchar activamente. [_]

5-¢ Que entiende por dolor?

a) Experiencia desagradable, incluye la duracion y frecuencia su calidad, su intensidad y la
angustia. []

b) Experiencia humana, causada por un agente externo la que requiere atencion
farmacolégica inmediata. [ ]

c) Es una sensacién subjetiva de molestia de alguna parte del cuerpo, que se produce por
mecanismos organicos originados por lesiones o disfunciones con una variabilidad
inmensa de causas. [_]

d) Experiencia sensorial o emocional desagradable, asociada a dafio tisular real o potencial.

[

6-¢,Cual es la utilidad que tiene la escalera analgésica establecida por la OMS?

a. Para describir un método o protocolo de tratamiento y control del dolor. []

b. Administrar los analgésicos segin necesidades de los pacientes con dolor. []
c. Para valorar la intensidad del dolor en los pacientes [_]

d. Para conocer el umbral del dolor en los pacientes [_]

7- Seleccione la clasificacion correcta de las técnicas no farmacoldgicas para el alivio del
dolor.

a. Técnicas mecanicas y conductuales [ ]
b. Técnicas dependientes e independientes [ ]
c. Técnicas mecanicas y dinamicas [_|

d. Técnicas psicoldgicas y mentales [ ]



8- De las siguientes opciones sefiale cuales son algunos cuidados paliativos que se deben

proporcionar en el nifio de manera prioritaria.

a) Cuidados de la boca y de la piel [ ]

b) Conocer la posicién mas confortable para el paciente [_]
c) Controlar el apoyo mecanico de la ventilacién []

d) Resolucion de sintomas [ ]

e) Administrar técnicas dinamicas de apoyo [ ]

f) Aplicar tratamiento farmacolégico establecido [ ]

9-Traslade la letra al paréntesis correspondiente, segun el orden de la estructura basica de la
escalera analgésica sugerida por la OMS.

Primer escalén ( ) a) Opioides débiles — Codeina — Dehidrocodeina —
Tramadol.
Segundo escalén ( ) b) Opioides potentes — Morfina — Fentanilo -

Metadona — Oxicodona.

Tercer escalon ( ) c) Analgésico no opioides — AINES — Paracetamol -

Metamizol

10-Traslade la letra al paréntesis correspondiente, segun las distintas escalas de evaluacion
del dolor.

Escala visual analdgica (EVA) ( ) a) De 0 a 5 que relaciona la
intensidad del dolor con la
movilidad.

Escala descriptiva simple del dolor ( ) b) Se dispone un margen entre 0 a

10, donde 0O corresponde a la
ausencia del dolor y 10 al dolor
maximo soportable.

Escala de Andersen ( ) c) De 0 a 4, 0 es la ausencia del
dolor, 1, leve, 2 moderado, 3 severo
y 4 muy intenso.



11- Correlacione la columna de la derecha, colocando la letra que segun usted corresponda

en cuanto a los tipos de técnicas mecanicas para el alivio del dolor.

Estimulacion cutanea. (
Calor y frio (
El masaje (
Presion (

a) Es la manipulacién corporal que se le realiza

al paciente para aumentar la circulacion,
mejorar el tono muscular y relajar al paciente
aliviando asi el dolor

A través de manos, codos, o con la ayuda de
varios dispositivos, se aplica sobre diferentes
puntos en la superficie del cuerpo para el
alivio del dolor.

Consiste en cualquier actividad que estimule
la piel con el propdsito de aliviar el dolor, por
ejemplo el masaje, aplicacion de hielo, etc.
Disminuyen el dolor y los espasmos,
musculares, a través de aplicaciéon de
diferentes temperaturas.

12- Son de los efectos colaterales mas frecuentes de los opioides, ante los que la enfermera
debe estar atenta:

a
b
c

)
)
)
d)

Constipacion intestinal (estrefiimiento) []

Alteraciones en el ritmo y frecuencia cardiaca []

Nauseas y vomito [ ]

Neutropenia, infecciones, mucositis. [_]

13-¢,Son algunos signos indirectos de dolor en los nifios?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

Movimientos descoordinados [_]
Gemidos, gritos []

Confusion subita[_]

Taquipnea [ ]

Apnea|[ ]

Alteracion psicomotriz []

g) Cambios paulatinos en el estado de conciencia [_]

14- Cuando se habla con el (la) nifio(a) respecto a su estado de salud, lo mejor es:

a) Decirle la verdad sobre la gravedad de su situacion, aunque sea doloroso. [_]

b) Ocultarle su situacion pues “al fin que él(ella) no entiende” ]

c)

Que exclusivamente sea su familia quien tome las decisiones pues “siempre buscan lo

mejor para él (ella)” [_]

d) Ofrecer esperanza a él (ella) y/o su familia de que todo puede esta mejor. [_]



15-5,Cuales son las fases del proceso duelo, por la cual atraviesan los pacientes en fase
terminal?

a) Negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion [ ]

b) Dolor, ansiedad e impaciencia[_]
c) Apatia, angustia, desconfianza e inseguridad [_]
d) Tristeza, dolor e indiferencia []

Instrucciones: Seleccione Falso (F) o Verdadero (V) segun usted considere a las
siguientes afirmaciones

16- En los pacientes oncoldgicos, la presencia de convulsiones pueden deberse a diversos
factores tales como: Tumores cerebrales primarios, metastasis cerebral, quimioterapia,
trastornos metabdlicos.V__ F

17- La hipercalcemia ocurre en el 30%-50% de los pacientes con cancer, tanto en tumores
sélidos como en leucemia.V._  F

18- En el paciente con obstruccion reversible de la via aérea el uso de corticoides mejora la
disnea.V____ F__

19- En pacientes en cuidados paliativos los opioides son eficaces en el tratamiento de la
asteniayanorexia.V____F_

20- Son medidas generales para conseguir alivio sintomatico en el paciente en cuidados
paliativos:

a) Elevacion de la cabeceradelacamaa45-90°VvV__ F_

b) OxigenoterapiaaaltofluoV__ F

c) Aplicacion de diuréticos V__ F

d) Drenajepostural V__F
21- En los pacientes con xerostomia, ademas de la higiene de la boca, se pueden utilizar
estimulantes de la salivacion, hielo o saliva artificial. V____ F__

22- Son algunas urgencias mas frecuentes que se pueden presentar en el nifio oncolégico:

a) HemorragiasV___F__

b) Shock cardiogénico V F

c) Sindrome de lisis tumoral V F
d) Sindrome de vena cava superior V F
e) Obstruccion intestinal V F

23. La dosis siguiente de analgésico solo debe ser administrada al paciente hasta que haya
desaparecido por completo el efecto de la dosis anterior V F
24. En todos los pacientes en cuidados paliativos esta indicado el uso de medicamentos

coadyuvantes V F



25- En los pacientes de cuidados paliativos Los farmacos coadyuvantes son eficaces en el
tratamiento del dolor V__ F

26- La calcitonina mejora el dolor y la morbilidad asociada a la metastasis 6sea.V._  F
27- La morfina es el farmaco de eleccién en el dolor irruptivo y para el tratamiento alternativo
es midazolam oral transmucoso. V____ F_

28- Se recomienda el uso de opioides para la induccion de la sedacion paliativa.

vV__ F__

29- Son algunas actividades que debe realizar el profesional de enfermeria En nifios en
cuidados paliativos:

a) Terapia de apoyo individual V F

b) Administracion de antidepresivos con horario V F
c) Examen fisico V F
d) Educar al nifio sobre el manejo de V F

30- Son algunos objetivos de la atencién en enfermeria en nifios con cuidados paliativos;

a) Reducir la ansiedad y lanegacionV__ F_
b) Reducir estado depresivoytemorV___ F_
c) Lograrla aceptacionde lamuerteV___ F_
d) Promover y favorecer expresion de sentimientosV__ F_

31- Cuales considera que son las principales necesidades de la familia de un paciente

pediatrico en cuidados paliativos

a) Recibir ayuda para atender alenfermoV__ F__

b) Seguridad de que su familiar va a morir confortablemente V.. F_
c) Recibir apoyo econémicoV__ F_

d) Acompanamiento en el procesodedueloV__ F_

e) Asegurarle que su familiar va a salir adelante V F



Como enfermera en su labor diaria en niflos(as) con cancer que tanto realiza algunas de las
siguientes actividades:

- -~
Ejercicios respiracion
ellas(os)

Ejercicios de relajacion con ellas(os)

Busqueda con él(ella) de

sensaciones agradables para

“anclajes” antes, durante o después
de los tratamientos

Ejercicios de introspeccion para
busqueda de lugares interiores de
seguridad

Terapia de juego para que proyecte
sus sentimientos (miedos, enojos,
tristezas, ira etc.)

Usar estrategias para sublimar sus
molestias; cantos, pintura etc.

Cuidar el entorno; luz, medio
ambiente, ruidos.

Acompaiiar a los(as) pequenos(as)
cuando estan solas(os)

Acercarse a los familiares y ofrecer
consuelo.

Escuchar a los familiares en sus
experiencias

Observaciones, comentarios y/o sugerencias

NOTA: Por favor verifique que todas las preguntas, tengan respuesta.

Gracias por su participacion
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NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atencién de

enfermos en situacion terminal a través de cuidados paliativos.

Al margen un sello con el Escudo Nacional, que dice: Estados Unidos Mexicanos.-

Secretaria de Salud.

EDUARDO GONZALEZ PIER, Subsecretario de Integracion y Desarrollo del
Sector Salud y Presidente del Comité Consultivo Nacional de Normalizacion de
Innovacion, Desarrollo, Tecnologias e Informacion en Salud, con fundamento en lo
dispuesto por los articulos 39, de la Ley Organica de la Administracién Publica
Federal; 4, de la Ley Federal de Procedimiento Administrativo; 3o., fraccion XI, 38,
fraccion Il, 40 fracciones Ill y XI, 41, 43 y 47, fraccion 1V, de la Ley Federal sobre
Metrologia y Normalizacion; 3o., fracciones |, I, VIl y XXVII Bis, 13 apartado A,
fracciones | y IX, 19, 20, fraccién VII, 24, fraccion |, 27, fraccion 1ll, 32, 33, fraccidon
IV, 34, 45, 59, 79 y 166 Bis a 166 Bis 21, de la Ley General de Salud; 28 y 34, del
Reglamento de la Ley Federal Sobre Metrologia y Normalizacion; 1o., 40., 50., 70.,
80., 90., 10, fraccion |, 21, 26, 28 y 138 Bis a 138 Bis 27, del Reglamento de la Ley
General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion médica, y 8o.,
fraccién, V y 9o., fraccion IV Bis, del Reglamento Interior de la Secretaria de

Salud, y
CONSIDERANDO

Que con fecha 22 de diciembre de 2008, de conformidad con lo previsto en el
articulo 47, fraccion |, de la Ley Federal sobre Metrologia y Normalizacion, fue
publicado en el Diario Oficial de la Federacién el Proyecto de esta Norma, en
cumplimiento a la aprobacién del mismo por parte del Comité Consultivo Nacional
de Normalizacion de Innovacion, Desarrollo, Tecnologias e Informacion en Salud;
a efecto que de que en los 60 dias naturales posteriores a dicha publicacion, los
interesados presentaran sus comentarios ante el mencionado Comité Consultivo
Nacional de Normalizacion; Que durante el periodo de consulta publica, que

concluyo el 20 de febrero del 2009, fueron recibidos en la sede del citado Comité,



los comentarios formulados por los interesados respecto del proyecto de la Norma
Oficial Mexicana, razén por la cual, con fecha previa fueron publicadas en el Diario
Oficial de la Federacién las respuestas a los mismos, en términos del articulo 47,
fraccion lll, de la Ley Federal sobre Metrologia y Normalizacién, y Que en atencién
a las anteriores consideraciones, contando con la aprobacién del Comité
Consultivo Nacional de Normalizacién de Innovacién, Desarrollo, Tecnologias e
Informaciéon en Salud, he tenido a bien expedir y ordenar la publicacién de la:
NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-011-SSA3-2014, CRITERIOS PARA LA
ATENCION DE ENFERMOS EN SITUACION TERMINAL A TRAVES DE
CUIDADOS PALIATIVOS PREFACIO En la elaboracion de esta Norma
participaron: SECRETARIA DE SALUD. Subsecretaria de Integracién y Desarrollo
del Sector Salud. Direccion General de Calidad y Educacién en Salud. Direccién
General de Desarrollo de la Infraestructura Fisica. Comision Coordinadora de
Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Especialidad. CONSEJO DE
SALUBRIDAD GENERAL. CONSEJO NACIONAL DE SALUD. INSTITUTO
NACIONAL DE CANCEROLOGIA. INSTITUTO NACIONAL DE CIENCIAS
MEDICAS Y NUTRICION SALVADOR ZUBIRAN. INSTITUTO NACIONAL DE
PEDIATRIA. HOSPITAL GENERAL DE MEXICO DR. EDUARDO LICEAGA.
HOSPITAL GENERAL DR. MANUEL GEA GONZALEZ. HOSPITAL JUAREZ DE
MEXICO. SECRETARIA DE SALUD DEL DISTRITO FEDERAL. INSTITUTO
MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.

Direccion de Prestaciones Médicas.

INSTITUTO DE SEGURIDAD Y SERVICIOS SOCIALES DE LOS
TRABAJADORES DEL ESTADO.

Direccion Médica.
SECRETARIA DE LA DEFENSA NACIONAL.
Direccion General de Sanidad Militar.

SECRETARIA DE MARINA.



Direccion General Adjunta de Sanidad Naval.
PETROLEOS MEXICANOS.

Subdireccion de Servicios de Salud.

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO.
Facultad de Medicina.

SOCIEDAD MEXICANA DE ONCOLOGIA, A.C.
CONSEJO MEXICANO DE ANESTESIOLOGIA, A.C.
COLEGIO MEXICANO DE ANESTESIOLOGIA, A.C.
FUNDACION MEXICANA PARA LA SALUD, A.C.
INSTITUTO MEXICANO DE TANATOLOGIA, A.C.

OBSERVATORIO REGIONAL PARA LA MUJER DE AMERICA LATINA Y EL
CARIBE, A.C. CONSTRUYE.

ASOCIACION NACIONAL DE HOSPITALES PRIVADOS, A.C.
AMERICAN BRITISH COWDRAY MEDICAL CENTER, |.A.P.
HOSPITAL ANGELES LOMAS, S.A. DE C.V.

HOSPITAL DE LA BENEFICIENCIA ESPANOLA, |.A.P.
HOSPITAL MEDICA SUR, S.A. DE C.V.
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14. Vigencia.

0. Introduccion.

En la historia natural de las enfermedades cronico-degenerativas, se presenta un
estadio clinico denominado situacién terminal, en el cual se requiere que los
prestadores de servicios de atencion médica, lleven a cabo acciones especificas
para paliar el dolor y demas sintomas asociados a la enfermedad que implican el
sufrimiento de los pacientes y sus familias, con la finalidad de mejorar su calidad

de vida en esta dificil etapa.

Desafortunadamente en el mundo, se ha registrado un aumento en el numero de
casos de enfermedades cronico-degenerativas y México no es la excepcion, ya
que en las ultimas dos décadas las estadisticas de mortalidad, denotan que las
muertes que se registran al afno, se debieron a dichas enfermedades, por lo tanto,

los prestadores de servicios de atencién médica, tienen que hacer frente a los



problemas y complicaciones de los enfermos en situacion terminal; es en este

contexto en el que los cuidados paliativos adquieren gran relevancia.

En el ambito de la atencion médica, se sabe que las enfermedades cronico-
degenerativas, son aquellas que se caracterizan por ser incurables, progresivas,
invalidantes e irremediablemente fatales, se encuentran intrinseca e
inevitablemente ligadas con el dolor, el sufrimiento y el deterioro progresivo e
irreversible de la calidad de vida de quien las padece; sin embargo, no es
unicamente el enfermo el que sufre los estragos de dichas enfermedades,
familiares y personas que los rodean afectivamente, también sufren una alteracion

en sus vidas y de alguna manera comparten y les afecta ese sufrimiento y dolor.

Una de las finalidades que persigue el derecho a la proteccién de la salud es la
prolongacion y el mejoramiento de la calidad de la vida humana. En
correspondencia con lo anterior, resulta pertinente mencionar que el dolor es una
de las principales y mas frecuentes manifestaciones de las enfermedades, su
presencia puede llevar a cualquier persona a un estado tal de sufrimiento y
desesperacion, que su entorno social y afectivo es confinado a un ultimo plano,
provocando con ello el deterioro de la calidad de su vida personal y, por lo tanto,

de su condicién como ser humano.

En los ultimos 20 anos, a nivel mundial, los cuidados paliativos han experimentado
una creciente y acelerada demanda. Diversos paises con mayor grado de
desarrollo que el nuestro, han alcanzado un alto grado de especializacién en esta
materia; los conocimientos y conceptos cientificos, bioéticos y organizacionales
han influido notablemente en el desarrollo de politicas de salud, dirigidas
principalmente a brindar los beneficios de la atencién médica a través de cuidados

paliativos para los enfermos en situacion terminal.

Resulta pertinente mencionar que en gran parte de nuestro Sistema Nacional de
Salud, aun prevalece la vision de que la obligacion del médico es hacer todo lo
que esté a su alcance para curar a su paciente; sin embargo, es posible que con
ello se llegue al extremo de ejecutar actos de obstinacion terapéutica hacia los

enfermos que cursan una enfermedad en situacion terminal, ya que pueden ser



practicadas o instrumentadas acciones de atencion médica, que resulten
dolorosas y que no necesariamente ayudan a curar al paciente, ni a mejorar su
calidad de vida y mucho menos a prolongarla ya que, por el contrario, pueden

contribuir a hacer mas larga su agonia y sufrimiento.

La elaboracion de esta Norma, responde a la necesidad de emitir las disposiciones
técnicas que deberan observarse para prevenir la ocurrencia de posibles actos de
obstinacion terapéutica hacia los pacientes en situacion terminal, las cuales
consideran criterios para su atencion, con la finalidad de hacer efectivo que los
cuidados paliativos le sean proporcionados como un derecho, conforme a lo que
establecen el Titulo Octavo Bis, de la Ley General de Salud y el Capitulo VIII Bis,
del Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios

de atencidon médica.

El contenido de esta Norma considera cuatro ambitos fundamentales de la
atencion médica a través de los cuidados paliativos: el hospitalario, el ambulatorio,

el domiciliario y la atencién de urgencia.

Es muy importante mencionar que esta Norma, considera un peso especifico de
gran relevancia al profesional de la salud, en virtud de que se pretende evitar al
maximo, que los pacientes y sus familiares caigan en manos de personas no
capacitadas que tratan de aprovechar las situaciones de crisis en la salud de los
pacientes en situacién terminal, Unicamente en su beneficio personal, que

deterioran aun mas el sufrimiento del individuo y su familia.

1. Objetivo. Esta Norma tiene por objeto, establecer los criterios y procedimientos
minimos indispensables, que permitan prestar, a través de equipos inter y
multidisciplinarios de salud, servicios de cuidados paliativos a los pacientes que
padecen una enfermedad en situaciéon terminal, a fin de contribuir a
proporcionarles bienestar y una calidad de vida digna hasta el momento de su
muerte, promoviendo conductas de respeto y fortalecimiento de la autonomia del
paciente y su familia, previniendo posibles acciones y conductas que tengan como

consecuencia el abandono o la prolongacion de la agonia, asi como evitar la



aplicacién de medidas que potencialmente sean susceptibles de constituirse en

obstinacion terapéutica.

2. Campo de aplicacion. Esta Norma es de observancia obligatoria en todo el
territorio nacional, para todos aquellos establecimientos y prestadores de servicios
de atencion médica de los sectores publico, social y privado del Sistema Nacional
de Salud que, de manera especifica, cuenten con un area o servicio para la
prestacion de servicios de cuidados paliativos a pacientes que padecen una

enfermedad en situacion terminal.

3. Referencias. Para la correcta interpretacion y aplicacion de esta Norma, es
necesario consultar las siguientes Normas Oficiales Mexicanas o las que las

sustituyan:
3.1. Norma Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico.

3.2. Norma Oficial Mexicana NOM-005-SSA3-2010, Que establece los requisitos
minimos de infraestructura y equipamiento de establecimientos para la atencion

meédica de los pacientes ambulatorios.

3.3. Norma Oficial Mexicana NOM-016-SSA3-2012, Que establece las
caracteristicas minimas de infraestructura y equipamiento de hospitales vy

consultorios de atencién médica especializada.

3.4. Norma Oficial Mexicana NOM-027-SSA3-2013, Regulacién de los servicios de
salud. Que establece los criterios de funcionamiento y atencion en los servicios de

urgencias de los establecimientos para la atencion médica.
4. Definiciones. Para los efectos de esta Norma, se entendera por:

4.1. Calidad de vida, a las condiciones fisicas, psicolégicas y sociales concretas,
que permiten al paciente en situacion terminal actuar de acuerdo a sus obijetivos,
expectativas y creencias, en el contexto de sus relaciones familiares y sociales.
4.2. Claudicacion familiar, a los desajustes en la adaptacion de la familia a la

condicion del enfermo, originados por la aparicion de nuevos sintomas o la



reaparicion de algunos de ellos, que provocan angustia, depresion y que llevan al

abandono del cuidado del enfermo en situacion terminal.

4.3. Cuidados Paliativos, al cuidado activo y total de aquéllas enfermedades que
no responden a tratamiento curativo. El control del dolor, y de otros sintomas, asi

como la atencién de aspectos psicologicos, sociales y espirituales;

4.4. Enfermo en situacion terminal, a la persona que tiene una enfermedad

incurable e irreversible y que tiene un prondstico de vida inferior a seis meses;

4.5. Obstinacion terapéutica, a la adopcion de medidas desproporcionadas o

inutiles con el objeto de alargar la vida en situacién de agonia.

4.6. Plan de cuidados paliativos, al conjunto de acciones indicadas, programadas y
organizadas por el médico tratante, complementadas y supervisadas por el equipo
multidisciplinario, las cuales deben proporcionarse al enfermo en situacion
terminal, en funcibn de su padecimiento especifico, otorgando de manera
completa y permanente la posibilidad del control de los sintomas asociados al

mismo.
5. Generalidades.

5.1. Los cuidados paliativos se deberan proporcionar con absoluto respeto, trato
digno y profesional a los enfermos en situacién terminal, evitando en todo

momento incurrir en acciones extraordinarias o desproporcionadas.

5.2. Los profesionales y técnicos de las diversas disciplinas de la salud, que
presten servicios médicos, en su modalidad de cuidados paliativos, deberan tener
los conocimientos académicos necesarios y la capacitacion técnica, acordes con

el ambito de su competencia.

5.3. El médico tratante, debera recomendar al enfermo en situacion terminal y a su
familia, tutor o representante legal, la participacion de profesionales o técnicos en
otras disciplinas que puedan coadyuvar en la prestacion de los cuidados paliativos

al paciente.



5.4. En caso de tratamiento especializado, en cualquier rama de la medicina, el
médico especialista que actuie como médico tratante, prescribira el plan de
cuidados paliativos que corresponda, en términos de lo previsto por el Reglamento
de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion

médica.

5.5. Los establecimientos para la atencidn médica que proporcionen cuidados
paliativos de caracter ambulatorio u hospitalario, deberan contar con los recursos
humanos y materiales suficientes y adecuados para el control del dolor y los
sintomas asociados que generen un deterioro en la calidad de vida del enfermo en
situacion terminal, asi como con los requisitos minimos, establecidos en las
Normas Oficiales Mexicanas, citadas en los puntos 3.2 y 3.3, del capitulo de

Referencias, de esta Norma;

5.6. El médico tratante, sera el responsable de indicar o prescribir un plan de
cuidados paliativos, el cual debera ser explicado en forma comprensible y

suficiente al paciente, familiar, tutor o representante legal.

5.7. Durante la explicacion del plan de cuidados paliativos, el médico tratante
debera informar al enfermo en situacion terminal, en su caso, familiar, tutor o
representante legal, el beneficio deseable con la aplicacion de los cuidados
paliativos sobre la condicidn del paciente, asi como del manejo de los signos y

sintomas.

5.8. Para poder iniciar con el plan de cuidados paliativos indicado o prescrito por el
meédico tratante, se debera recabar la carta de consentimiento informado, de
conformidad con lo establecido en la Norma Oficial Mexicana, citada en el punto

3.1., del capitulo de Referencias, de esta Norma;

5.8.1. Antes de establecer el plan de cuidados paliativos, el médico tratante
debera obtener el consentimiento informado del paciente y en el caso de menores
e incapaces, del familiar, tutor o representante legal, de conformidad con las
disposiciones juridicas aplicables, asi como tomar en cuenta las siguientes

consideraciones:



5.8.1.1. Credo o religion y costumbres particulares del enfermo en situacion

terminal;

5.8.1.2. Informacién acerca de las personas que se ocupan u ocuparan de su

cuidado;
5.8.1.3. Informacién socio-econdmica del enfermo en situacion terminal;
5.8.1.4. Caracteristicas de la vivienda del enfermo en situacion terminal;

5.8.1.5. Roles familiares, dinamica y tipo de comunicacién al interior de la familia y
5.8.1.6. Oftras consideraciones de caracter personal que complementen la
informacion necesaria para el disefio del plan de cuidados paliativos y por lo tanto,

garantizar la mejor atencién del paciente.

5.8.2. En el documento que contenga el consentimiento informado se debera
destacar y enfatizar el compromiso expreso del personal de salud de que no se
causara mayor sufrimiento al paciente, lo cual le sera debidamente explicado o en

su caso, a su familiar, tutor o representante legal.

5.9. Todas las acciones de cuidados paliativos que realice el personal de salud,
deberan estar relacionadas con el plan de cuidados paliativos, deberan ser
registradas, incorporadas y, en su caso, documentadas por éste en el expediente

clinico del enfermo en situacién terminal.

5.10. Los responsables de los establecimientos o areas en los que se presten
servicios de cuidados paliativos, deberan elaborar y desarrollar cuando menos un
programa anual de capacitacion y actualizacion del personal profesional y técnico
de la salud, asi como del voluntariado, que coadyuven en la atencion de los
enfermos en situacion terminal, sobre los criterios para la aplicacién de cuidados
paliativos, reforzando especialmente los aspectos relacionados con los derechos y

el trato digno del enfermo y de sus familiares.

5.11. Los responsables de los establecimientos o areas en los que se presten
servicios de cuidados paliativos, deberan promover entre la poblacién los cuidados

paliativos como parte de la atencion médica proporcionada a los enfermos en



situacion terminal, asi como la formacidn de grupos sociales de apoyo psicologico,
tanatolégico y voluntarios, a fin de obtener la colaboracion de las comunidades en
la atencion de dichos enfermos y en su caso, evitar o manejar la claudicacion

familiar.

5.12. En los establecimientos para la atencidon médica ambulatoria y hospitalaria
del Sistema Nacional de Salud, el responsable sanitario, representante legal o la
persona facultada para tal efecto, podran solicitar la evaluaciéon de la conformidad
respecto de esta Norma, ante los organismos acreditados y aprobados para dicho

proposito.
6. De la prescripcién y prestacion de cuidados paliativos.

6.1. Toda persona que padezca una enfermedad evolutiva e incurable en situaciéon

terminal, tendra a su favor la presuncion de que requiere de cuidados paliativos.

6.2. El médico tratante debera promover, que el paciente reciba los cuidados
paliativos en su domicilio, con excepcién de aquellos casos en que, por las
condiciones del enfermo en situacién terminal, se requieran atencién y cuidados

hospitalarios.

6.3. El médico tratante debera evitar incurrir en acciones y conductas que sean

consideradas como obstinacion terapéutica.

6.4. El médico tratante, procurara que el enfermo en situacién terminal, reciba los
cuidados paliativos con un enfoque inter y multidisciplinario, podran participar otras
personas como los cuidadores designados, para apoyar la instrumentacion de
acciones dirigidas a mejorar la calidad de vida y que coadyuven en la aplicacién

del plan de cuidados paliativos.

6.5. Es responsabilidad del médico tratante, valorar y atender en forma oportuna,
el dolor y sintomas asociados que el enfermo en situacién terminal refiera, sin
importar las distintas localizaciones o grados de intensidad de los mismos, sin

incurrir en ningun momento o circunstancia, en acciones 0 conductas



consideradas como obstinacidn terapéutica, ni en acciones que tengan como

finalidad terminar con la vida del enfermo.

6.6. El enfermo en situacién terminal, mayor de edad y en pleno uso de sus
facultades mentales, tiene derecho a solicitar la suspensién voluntaria del
tratamiento curativo y el inicio del tratamiento paliativo, en los términos de lo
dispuesto por el articulo 166 bis 5, de la Ley General de Salud, por el Reglamento
de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion

médica, por esta Norma y demas disposiciones aplicables.
7. De la atencion y asistencia domiciliaria.

7.1. El domicilio del enfermo en situacién terminal, debe ser considerado como el
sitio mas adecuado para la prestaciéon de los servicios de cuidados paliativos, con
excepcion de lo sefalado en el punto 9.1, de esta Norma. En todos los casos, se

debera cumplir con lo sefialado en el punto 6.3, de esta misma.

7.2. El médico tratante del establecimiento, area o servicio, debera aplicar
protocolos de tratamiento para brindar cuidados paliativos generales y especificos,
en su caso, determinar aquellos que puedan ser aplicados por los familiares en su
domicilio, para el manejo del dolor y los principales sintomas que aquejan a los
enfermos, los cuales deberan contener las indicaciones basicas para detectar
situaciones que ameriten que el enfermo en situacion terminal, sea trasladado al

servicio de urgencias de un establecimiento de atencion médica.

7.3. Con la finalidad de evitar desplazamientos innecesarios del enfermo en
situacion terminal a los establecimientos para la atencion médica hospitalaria, éste
0 en su caso, sus familiares, tutor o representante legal, tendran derecho a recibir
informacion e instrucciones precisas por escrito, asi como capacitacion respecto
de:

7.3.1. Los cuidados generales y propios de la condicion del enfermo en situacién
terminal, signos y sintomas que conforme a la enfermedad, es probable que se

presenten;



7.3.2. Los farmacos y esquemas terapéuticos a ministrar y;
7.3.3. Los numeros telefonicos para recibir apoyo y asesoria ante una crisis.

7.4. El médico tratante sera responsable de explicar detalladamente las causas de
los principales sintomas que se prevé puedan presentarse, en términos claros que
el enfermo en situacion terminal y sus familiares puedan comprender y asociar con

medidas terapéuticas estandarizadas.
Martes 9 de diciembre de 2014 DIARIO OFICIAL (Segunda Seccidn)
8. De la atencion ambulatoria.

8.1. La atencion ambulatoria en materia de cuidados paliativos implicara, que el
enfermo en situacion terminal y sus familiares, reciban atencion, soporte y apoyo
necesarios, para solventar las crisis que pudieran llegar a presentarse en el

domicilio.

8.2. En las consultas de control y seguimiento, programadas o no, se evaluara la
terapéutica prescrita, con la finalidad de realizar oportunamente los ajustes que
resulten necesarios para controlar los sintomas inesperados y los efectos

secundarios de los farmacos prescritos.
9. De la atencion hospitalaria.

9.1. Los criterios que los prestadores de servicios de atencion meédica deben
observar para el internamiento de enfermos en situacién terminal que van a recibir

cuidados paliativos, son los siguientes:

9.1.1. Que exista una complicacién reversible que amerite hospitalizacion para su

tratamiento;

9.1.2. Que se trate de pacientes con enfermedades progresivas con dolor o
sintomas fisicos o psicoldgicos severos, que no sean controlables con las medidas

establecidas para los cuidados ambulatorios o en el domicilio del enfermo;



9.1.3. Que sea necesaria la prevencion o tratamiento de crisis de claudicacién

familiar, que pudiera poner en riesgo la eficacia de los cuidados paliativos;

9.1.4. Que el régimen terapéutico se haya tornado complejo y la familia no pueda

suministrar la medicacion o las acciones terapéuticas en forma adecuada y/o,

9.1.5. Que se tengan que practicar estudios de diagndstico especiales o

tratamiento de cuidados paliativos especializados.

9.2. Los establecimientos de atencidon médica para el internamiento de pacientes,
en los que se presten servicios de cuidados paliativos, deberan contar con areas o
servicios para la evaluacion y atencion médica especializada en procedimientos

intervencionistas para el control del dolor y sintomas asociados.

9.3. El personal técnico de un establecimiento de atencién médica hospitalaria,
debera apoyar al personal médico en la capacitacion y sensibilizacion del enfermo
en situacion terminal y familiares, sobre temas de alimentacién, higiene, medidas
de seguridad en los cuidados directos del enfermo, cambios posturales, manejo de
escaras, ministracion de farmacos, manejo de crisis, orientacion sobre
comunicacion con el enfermo y, en general, sobre diferentes métodos que hagan

posible el cuidado integral del enfermo.

9.4. En el caso de que un enfermo en situacion terminal presente una urgencia
médica y exista incapacidad para expresar su consentimiento, en ausencia de un
familiar, representante legal, tutor o persona de confianza, en términos de las
disposiciones juridicas aplicables, la decisidon de aplicar un tratamiento o un
procedimiento quirurgico, sera tomada por el meédico tratante, el especialista que
corresponda o en su caso, por el Comité de Bioética del establecimiento

hospitalario.
10. Urgencias en cuidados paliativos.

10.1. Los establecimientos de atencién médica hospitalaria que presten servicios
de cuidados paliativos, deberan contar con servicios de urgencias equipados y

preparados para la atencion del paciente que requiera de este tipo de servicios,



asi como con las caracteristicas minimas que establece la Norma Oficial

Mexicana, citada en el punto 3.4, del capitulo de Referencias, de esta Norma.

10.2. Los meédicos que presten servicios de urgencias, deberan tener acceso
permanente al expediente clinico del paciente que recibe atencion en su domicilio,
con la finalidad de llevar a cabo el seguimiento del caso y las anotaciones

pertinentes en el mismo.

10.3. En el servicio de urgencias, se debera interrogar al enfermo en situacién
terminal, familiar o representante legal a fin de que proporcione, si fuera el caso,
los datos de los profesionales de la salud que requieran ser interconsultados o
cuya intervencion en la atencion del enfermo en estado de crisis pudiera resultar
pertinente, en virtud de que la complejidad del caso, rebase la capacidad
resolutiva de los prestadores de servicios de atencion médica que en ese

momento se encuentran en el establecimiento.
11. Concordancia con Normas internacionales y mexicanas.

Esta Norma no tiene concordancia con ninguna Norma internacional ni mexicana.
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de su publicacién en el Diario Oficial de la Federacion.

Sufragio Efectivo. No Reeleccién.
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