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CAPITULO I INVESTIGACION

Estudio sobre la dignidad percibida y calidad de muerte; un acercamiento a la
muerte digna en pacientes oncolégicos en cuidados paliativos.

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En México, el cancer plantea multiples desafios, representa la tercera causa de muerte a nivel nacional
y genera una amplia necesidad de cuidados paliativos. En 2009, en la Ley General de Salud fue
adicionado el articulo 166 Bis que contiene la Ley en Materia de Cuidados Paliativos cuyo objetivo es
salvaguardar la dignidad y garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en

situacion terminal.

Aunque la dignidad ha sido un concepto ampliamente estudiado, carece de una definicion especifica y
denota diferentes caracteristicas de acuerdo con el contexto. Para algunos pacientes mantener la
dignidad humana, es mas importante que su propio diagnéstico. Por lo tanto, explorar y comprender de
manera integral como los pacientes con cancer en cuidados paliativos perciben la dignidad y la calidad
de muerte debe ser una preocupacion principal para los proveedores de atencién de la salud y de

investigacion médica.

1.2 JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos tienen como objetivo de brindar una atencidén de calidad para brindar la
prevencion y alivio al sufrimiento, proporcionando calidad de vida a los pacientes y sus seres queridos
cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad que amenaza la vida, teniendo como fin el
poder proporcionar lo necesario para que el paciente tenga una muerte digna. El concepto de muerte
digna esta determinado subjetivamente, que se basan en una evaluacion de la experiencia de morir en

su conjunto de acuerdo con las expectativas y valores de uno.

Es importante evaluar la experiencia al final de la vida que incluye la dignidad percibida por el paciente
con cuidados paliativos que abordan aspectos fisicos, psicologicos, sociales, familiares y espirituales,
que lo podemos traducir como muerte digna, reconociendo y aceptando la subjetividad inherente y asi

poder cumplir con todo el objetivo de los cuidados paliativos.

La exploraciéon de este constructo nos ayudara a conocer la vivencia de un grupo de pacientes
mexicanos con diagnodstico de cancer al final de la vida, que hasta el momento y nuestro conocimiento

no se ha realizado. Dependiendo de la informacién que arroje este proyecto, brindara probablemente



la base para la exploracién y el abordaje de nuestros pacientes con la visién integral, propia de los

cuidados paliativos.

1.3 MARCO TEORICO

El cancer en México

El cambio de la poblacion mexicana se debe al proceso de transicion demografica y epidemiologica. A
diferencia de los paises desarrollados, México presenta una incidencia simultanea de enfermedades
pre y postransicionales, con resurgimiento de algunas enfermedades infecciosas ya controladas en
ciertos grupos sociales y regiones del pais (1). Bajo este panorama, desde hace ya mas de tres décadas
asociadas fuertemente con el envejecimiento y con estilos de vida poco saludables de la poblacion, las
enfermedades cardiovasculares, la diabetes y el cancer han ocupado los primeros sitios como causas

de muerte global en nuestro pais (2).

De acuerdo con datos proporcionados por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), mas de 70% de
todas las muertes por cancer se produce en paises con ingresos economicos bajos y medios (3). En
México, el cancer es la tercera causa de muerte, representa una de las causas de morbilidad y
mortalidad mas importantes (4). En 2012 se registraron 78,719 defunciones por esta causa con una
tasa de mortalidad general de 67.8 por cada 100,000 habitantes (5).

Como sucede en otros paises de ingresos medios, en México, el mayor énfasis en los programas contra
el cancer esté orientados a la prevencién y tratamiento; sin embargo, la mayoria de los casos de cancer
son diagnosticados en etapas avanzadas, lo cual reduce sus posibilidades de curaciéon, aumentando
los costos de diagndstico y tratamiento, y al mismo tiempo generando amplias necesidades de cuidados
paliativos con la intencién de evitar dolor y sufrimiento, asi mejorar la calidad de vida de los pacientes

que se enfrentan a una enfermedad que pone en peligro su vida (1,6,7).

La necesidad de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes
(adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad
potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacién temprana, la
evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial

o espiritual (8).

Afrontar el sufrimiento supone ocuparse de problemas que no se limitan a los sintomas fisicos. Los
programas de asistencia paliativa utilizan el trabajo en equipo para brindar apoyo a los pacientes y a

quienes les proporcionan cuidados. Esa labor comprende la atencion de necesidades practicas y apoyo



psicolégico a la hora del duelo. La asistencia paliativa ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los

pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte (8).

Los Cuidados Paliativos tienen como objetivo el conseguir la mejor calidad de vida del paciente y su
familia, teniendo en cuanta que los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente excluyentes,
sino que es una cuestion de énfasis. Asi, la aplicacion gradual de un mayor numero y proporcion de
medidas paliativas cuando avanza la enfermedad y el paciente deja de responder al tratamiento
especifico, y como se ha descrito, los cuidados paliativos deberian comenzar en el momento mismo

del diagnostico (9).

Se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados paliativos; el 78% de ellas viven
en paises de ingreso bajo e ingreso mediano, y desgraciadamente, a nivel mundial tan solo un 14% de

las personas que necesitan asistencia paliativa la reciben (10).

En México a partir del 2009 se publico la reforma y adicion de algunos articulos a la Ley General de
Salud (LGS) en Materia de Cuidados Paliativos (CP), siendo en el 2013 que se publica la reforma al
Reglamento de la LGS. Es hasta el 1 de julio de 2019 cuando el Senado de la Republica aprobé por
unanimidad la iniciativa de cambios al Articulo 4to Constitucional, para establecer en la carta magna la
“muerte digna”. Dicha modificacion incluye que toda persona tiene derecho a la proteccién en salud en
condiciones de dignidad y el acceso a los servicios de salud incluyendo cuidados paliativos
multidisciplinarios ante enfermedades en situacion terminal, limitantes o amenazantes para la vida, asi
como la utilizacion de los medicamentos controlados. Este antecedente crea un precedente positivo
para que el estado brinde atencion en salud, sin embargo, el concepto de muerte digna es muy ambiguo

basado en que ya existen los cuidados paliativos (11,12).

Dignidad

La dignidad del ser humano es compleja de definir; en nuestro grupo de investigacion se ha definido
como la caracteristica que radica en la unidad personal psicosomatica. De un ser dotado de una
inteligencia creativa, racionalidad libre, que se manifiesta como un ser somatico, social, emocional,

cultural, con deseo de trascendencia (13,14).

Se han descrito diferentes tipos de dignidad: la ontoldgica y la percibida: 1) Dignidad ontolégica: referida
y fundamentada en el ser. Por el mero hecho de ser persona, el ser humano merece respeto y debe
tratarse de un modo cualitativamente distinto. EI ser humano es digno intrinsecamente, no
externamente, no colateralmente, no accidentalmente. Su dignidad es irrenunciable, constitutiva mas
alla de actuaciones y condiciones. Por eso no hay momentos de mas o menos dignidad. La dignidad
humana es absoluta. 2) Dignidad percibida (ética): lo que dignifica al ser humano son sus actos, lo que

le hace indigno son sus actos. La dignidad es una construccion social, individualista, transitoria,



afadida, complementaria, derivada del caracter libre del hombre, de su dimensiéon moral. Por la forma
de vivir nos hacemos dignos o indignos moralmente en la comunidad, cada uno se construye su
dignidad (15-17).

La dignidad en pacientes con cancer avanzado

Los pacientes con cancer avanzado incurable enfrentan complejas situaciones fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales, como consecuencia de su enfermedad y sus tratamientos(18), llegando a afectar
su calidad de vida por la gravedad de la enfermedad y los sintomas que se agregan en estadios
avanzados para lo cual se han desarrollado multiples estrategias de tratamiento, la mayoria de los
estudios se han centrado en las alteraciones fisicas y los trastornos relacionados al sufrimiento en las
dimensiones psicoldgicas, sociales o existenciales. Sin embargo, la dignidad por parte de los pacientes
ha sido poco estudiada, aun cuando ha sido una de las principales justificaciones para la legalizacion
del suicidio asistido y la eutanasia (19-21). La pérdida de la dignidad es una de las razones mas
comunes que los médicos responden cuando se le cuestiona del por qué se aceptd la solicitud de un
paciente para la eutanasia o alguna forma de suicidio asistido en donde es legal (22).

La palabra dignidad se utiliza con frecuencia tanto en el discurso clinico y filoséfico cuando se hace
referencia a la descripcidon y las condiciones ideales de tratamiento del paciente, en particular el
paciente al final de la vida, aplicando el término dignidad a menudo de una manera ambigua (23). Esto
llevo al Dr. Chochinov y colaboradores a generar un estudio cualitativo para describir las caracteristicas
que conformaban el término dignidad en una poblacion con cancer avanzado. Los resultados de este
estudio proporcionan la base para el desarrollo de un modelo conceptual de la dignidad, que consta de
tres categorias principales. Estas categorias incluyen temas relacionados con la enfermedad,
caracteristicas para la conservacién de la dignidad, y de la dignidad social. Los temas y subtemas bajo
cada una de las tres grandes categorias proporcionan detalles que ayuda a articular estos temas, este
modelo propone caracteristicas que pueden afectar el sentido de dignidad y en contraste, condiciones

que pueden hacer conservar la dignidad (24).

El modelo sugiere que la amplia gama de temas relacionados con la dignidad percibida por los
pacientes en cuidados paliativos, las cuales se puede dividir en tres categorias principales: 1) factores
causados por o asociados con la enfermedad, 2) factores sociales o de forma externa, y

3) consideraciones psicologicas y espirituales.

Dentro de los limites de la informacion con la que se cuenta actualmente se encuentra la generalizacion,
ya que el grupo estudiado fue en ancianos y con cancer avanzado, por lo que no se puede generalizar
a otras poblaciones como sujetos mas jévenes o con otras patologias como es el VIH, enfermedades
cardiacas, trastornos neuromusculares, etc. (24).



Muerte digna

El concepto de muerte digna esta determinado subjetivamente. Se basan en una evaluacién de la
experiencia de morir en su conjunto de acuerdo con las expectativas y valores de uno. La experiencia
al final de la vida puede incluir la calidad de la atencidn, la calidad de vida y la calidad de la muerte y la
muerte en si; asi que debemos reconocer y aceptar la subjetividad inherente a todas las variables, ya

sea proporcionada por pacientes, familiares o profesionales de la salud (25).

1.4 OBJETIVO GENERAL

Explorar las caracteristicas y factores asociados a la dignidad percibida y su expectativa del proceso
de muerte por un grupo de pacientes con cancer atendidos en el Servicio de Cuidados Paliativos del

Instituto Nacional de Cancerologia.

1.5 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Explorar los factores asociados con la enfermedad que afectan la dignidad percibida de los
pacientes

2)Explorar los factores sociales o externos que afectan la dignidad percibida de los pacientes.

3)Explorar los factores psicologicos y espirituales que afectan la dignidad percibida de los

pacientes.

1.6 HIPOTESIS

No se generaran axiomas por lineamientos generales, por decision del investigador principal con base
a los autores JW Creswell y CN Poth (30).

1.7 METODOLOGIA

1.7.1 Diseino del estudio

Es un estudio mixto, narrativo con visiéon holistica, transeccional, con un muestreo propositivo. Se

utilizara un muestreo intencionado con base en la saturacién de la informacion.



1.7.2 Lugar y tiempo

Servicio de cuidados paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia de México de Febrero 2022 a
Enero 2023

1.7.3 Criterios de seleccion: inclusion, exclusion y eliminacion

1.7.3.1 Criterios de inclusion

e Pacientes de ambos sexos.

o Entre 18 y 80 afios de edad.

e Con diagnéstico cancer

¢ Atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia (México).

e Con prondstico de supervivencia menor a seis semanas (calificacion B o C) en el indice
Pronostico Paliativo (PPI por sus siglas en inglés) (26).

¢ Que acepten participar en el estudio mediante el proceso de consentimiento informado.

1.7.3.2 Criterios de exclusion

¢ Que presenten datos de deterioro neuroldgico.

e Presencia de delirium o algun trastorno psicético

¢ Que presenten discapacidad intelectual.

¢ Deficiencia visual o auditiva importante.

¢ Que presente descontrol de sintomas (gj. dolor, disnea) con una calificacién mayor a 4 de la

escala analoga de Edmonton (27).

1.7.3.3 Criterios de eliminacion

e Pacientes que retiren su consentimiento y no quieran continuar con la entrevista del estudio.

1.7.4 Procedimientos del estudio

Las entrevistas seran el principal método de recogida de datos para asegurar el logro de informacion
detallada, este método permitird obtener una descripcién subjetiva y narrativa de las necesidades y

percepcion percibida de la muerte digna del paciente oncoldgico en cuidados paliativos.

Se aplicaran 2 instrumentos para el andlisis cuantitativo el primero es el Inventario de Dignidad del
Paciente version mexicana, que es un instrumento para identificar de una forma viable y fiable la
angustia relacionada con la dignidad y consta de el estudio de 4 factores que incluyen 25 items vy el

segundo fue la Escala breve de depresion de Edimburgo (BEDS) que consta de seis items, cada uno



calificado en una escala de 4 puntos, que de acuerdo a la versidon mexicana un puntaje mayor a 6 tiene
un 64,3% de sensibilidad y 87,5% de especificidad.

La muestra sera seleccionada sobre la base de los siguientes criterios: (1) Los participantes se
encuentran tratados por el servicio de cuidados paliativos y tienen una supervivencia de dias a semanas
de vida por encontrarse en fase terminal por cancer. Pacientes con supervivencia mayor a 6 semanas
seran excluidos del estudio porque puede que tengan una perspectiva diferente de la dignidad ante la
muerte, influida por un intervalo de tiempo mayor. (2) No existe evidencia de tratamiento que modifique
la fase terminal por estar fuera de tratamiento oncologico. (3) Tienen entre dieciocho y ochenta y nueve

afios de ambos géneros y hablar castellano.

Para obtener el consentimiento de los participantes, se les informara individualmente sobre el propdsito
del estudio y su desarrollo. Las entrevistas se realizaran en el servicio de cuidados paliativos en la sala
de familiares que es habitualmente conocida por todos los pacientes y estan familiarizadas con este
ambiente. Ademas, esta sala se presta a la grabacion del audio, un aspecto esencial, ya que las

entrevistas seran grabadas, siempre que los pacientes den su consentimiento.

Se espera que las entrevistas y cara a cara duren entre treinta y sesenta minutos, y seran conducidas
individualmente por la investigadora principal del estudio, con todos y cada uno de los pacientes
seleccionados. Para asegurar que los pacientes expresen su necesidades y percepcién sobre la muerte
digna, se les pedira que reflexionen sobre el periodo de tiempo que comienza con el diagndstico del
cancer y que continden hasta el momento presente. La grabacion en audio aumentara la exactitud de

la coleccién de datos, ya que las grabaciones contienen las palabras exactas de las entrevistas.

Todas las entrevistas se cerraran agradeciendo a los pacientes su participacién y asegurandoles la

confidencialidad de las respuestas.

Pacientes del area de cuidados paliativos que se encuentran con cancer avanzado al final de la vida
(PPl = B o C) se les realizara una entrevista con base a la teoria propuesta por el Dr. Chochinov y

cols.,(17) para evaluar su dignidad percibida del paciente.

Las entrevistas seran transcritas de manera artesanal, no se utilizara ningun programa computacional

para este objetivo.

1.7.5 Tamano de la muestra

El muestreo es propositivo, es decir, la muestra comienza a delimitarse en el momento que el

investigador propone el tema y el contexto en el cual es factible estudiarlo.



Se integro un cuerpo de estudio de dieciocho casos, con base en la saturacion de la informacioén de la
narrativa del fenébmeno, lo que se encuentra de acuerdo al rango de lo que Hernandez-Sampieri

recomienda en los métodos narrativos (28).

1.7.6 Analisis

El analisis de cada una de las entrevistas se identificara, en un principio en las unidades de significado.
A continuacién, se agruparan las unidades para crear categorias de analisis. Una vez que se

obtuvieron, se realiza un esquema grafico para ejemplificar como se realizara el analisis.

1.8 Resultados: cuadros y graficas

Los resultados de este proyecto pertenecen al departamento de Cuidados Paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologia a cargo de la Dra. Silvia Rosa Allende Pérez.
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Grafica 3.- Escala ECOG

En la escala ECOG de calidad de vida 7 pacientes

Grupo Oncoldgico Cooperativo del Este
8

tuvieron un ECOG de 2 (El paciente no es capaz

de desempefiar ningun trabajo, se encuentra con
sintomas que le obligan a permanecer en la cama
durante varias horas al dia, ademas de las de la
noche, pero que no superan el 50 % del dia. El 6
individuo satisface la mayoria de sus necesidades
personales solo), 8 pacientes un ECOG DE 3 (El
paciente necesita estar encamado mas de la mitad
del dia por la presencia de sintomas. Necesita
ayuda para la mayoria de las actividades de la vida
diaria, como por ejemplo el vestirse) y 3 pacientes
un ECOG de 4 (El paciente permanece encamado 2
el 100 % del dia y necesita ayuda para todas las
actividades de la vida diaria, como por ejemplo la

higiene corporal, la movilizacion en la cama e
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En la escala de indice prondstico paliativo 11

pacientes obtuvieron un PPI B (sobrevida es de
6 semanas la sensibilidad es de 80%, y la
especificidad del 77%) y 7 pacientes un PPI C
(sobrevida menor a 3 semanas y la sensibilidad
es de 80%, con especificidad del 85%).
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Grafica 5.- Diagndstico oncolégico Diagnostico oncoldgico

Piel y partes blandas

El 50% de los pacientes (n=9) tenian el dignostico primario . 5.6%
inecologia

neoplasico en sistema gatrointestinal, 11% (n=2) en 5.6%

higado y vias biliares, 11% (n=2) en mama, 11% (n=2) de Urologia
tipo urologico, 5% (n=1) ginecoldgico, 5% (n=1) en piel y 1% Gastroenterologia

partes blandas y 5% (n=1) hematolégico. o0%
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Grafica 5.-. Diagnostico oncolégico
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De acuerdo al Inventario de dignidad del paciente, el
55% de los pacientes ( n=10) presentaron afectacion
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Severo (n=2) afectacion leve y 5% (n=1) no presentaba

55.6%
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Grafica 6.-. Inventario de dignidad del paciente
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27.8%

Gréfica 7.- Escala de depresion Breve de
Edimburgo

El 72% (n=13) cumplia con los items para Trastorno

Depresivo mayor y el 27% (n=5) no lo cumplian.

Con TDM
72.2%

Grafica 7.-. Escala de depresion Breve de Edimburgo (BEDS)
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1.9 Analisis de resultados

La muestra estuvo compuesta por 18 participantes, con una mediana de edad de 49,4 afios (rango, 18-
78 afos). Nueve (50%) eran mujeres y nueve (50%) eran hombres y tenian una media de escolaridad
de 9.9 afios de educacion formal. La mayoria de los participantes estaban casados o cohabitaban (38.9
%, n = 7), tenia una puntuacién de estado funcional del Grupo Oncolégico Cooperativo del Este de 3
(44,4 % n = 8), y una prediccion clinica de supervivencia del indice de pronéstico paliativo de B (61,1
% n =11). El diagnéstico oncolégico mas frecuente fue gastrointestinal (50%, n = 9), seguido de higado

y vias biliares (11,1%, n = 2), cancer de mama ((11,1%, n = 2) y urolégico (11,1%, n = 2).

La entrevista se realizd con base al Inventario de Dignidad del Paciente (PDI) version mexicana,
tomando en cuenta los dos principales factores (1. Perdida de sentido de vida y significado, 2. Ansiedad
y perdida de la autonomia). El 55.6 % presenté una afectacion severa a la dignidad, el 27.8% una
afectacion moderada, el 11.1% afectacion leve y solo el 5.6% no presentaba afectacion.

Dentro de los datos analizados, encontramos que, al utilizar la versién mexicana de la BEDS, con un
puntaje umbral de 6 o mas, el 72,2% (n=13) de los pacientes paliativos con cancer avanzado fueron

identificados como casos de depresion.

1.10 Conclusiones de la investigacion

La dignidad es afectada por un sinfin de circunstancias, la incapacidad de tomar control de su
enfermedad y el deterioro clinico que genera dependencia y sentido de carga para los familiares, la
preocupacion por el legado a sus seres queridos, asi como la la presencia o carencia de una red de

apoyo establecida.

Para algunos pacientes mantener la dignidad humana, es mas importante que su propio diagnéstico.
Su afectacion contribuye al sufrimiento en los pacientes al final de la vida. Es por esto que estudiar la
dignidad desde la perspectiva del paciente es necesario para poder asi dar una atencién integral.

Dentro de las limitaciones de este estudio destacan el muestreo no probabilistico, el tamano de

muestra reducido y la exclusion de pacientes en descontrol de sintomas y con deterioro neurolégico.

Sin embargo podemos concluir que en nuestra poblacion el 55.6% de los pacientes contaban con una
afectacion severa a la dignidad y el 72,2% fueron identificados como casos de depresion, con esta
informacion y el andlisis de la parte cualitativa podremos dar inicio a nuevos conocimientos desde la

perspectiva del paciente y generar asi un impacto positivo en la atencion.
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CAPITULO Il DESCRIPCION DEL INSTITUTO, INFRAESTRUCTURA, RECURSOS
FiSICOS Y HUMANOS

1.-DESCRIPCION DEL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA

1.1 Oncologia

El Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) es uno de los 13 Institutos Nacionales de Salud de la
Secretaria de Salud Federal de México. Es el principal centro oncoldgico del gobierno federal para la

investigacion, la capacitacion y la atencién especializada del cancer para los pacientes sin seguro.

El INCan es un hospital publico dependiente de la secretaria de Salud. Brinda atencion oncolégica
especializada a pacientes de todo el pais, principalmente aquellos que no cuentan con un plan de

seguro de salud proporcionado por un empleador o privado.

También es el érgano rector del cancer en México
(http://www.incan.salud.gob.mx/interna/nosotros/quienes-somos.html.) ElI INCan coordina una red

nacional de hospitales oncolégicos.

El INCan esta en la Ciudad de México, el complejo hospitalario esta totalmente equipado con la
tecnologia mas avanzada. El area quirargica cuenta con 6 amplios quiréfanos, 6 camas para la unidad

de cuidados intensivos.

El hospital dispone de 172 camas hospitalarias dedicadas al tratamiento de pacientes oncolégicos (para
pacientes de cirugia, oncologia médica y hematologia, area de trasplante de médula 6sea. En 2020 se

ha adaptado area especial para el ingreso de pacientes oncoldgicos con COVID-19.

El INCan tiene un papel importante en la educacion sobre el cancer en el pais y América Latina. Nueve
residencias médicas estan disponibles Anualmente alrededor de 250 residentes estan siendo
capacitados en 9 programas de residencia (Oncologia Médica, Oncologia Quirurgica, Oncologia de
Radio, Oncologia Ginecoldgica, Infectologia, medicina nuclear, medicina critica, etc.) y 25 programas
de Becas (cirugia H&N, Cirugia Paliativa asistencial, Medicina del Dolor, entre otros). Los programas
de diplomados para médicos, enfermeras, dentistas psicologos y otras actividades de educacion
médica continua también son una importante actividad educativa del INCan

(http://www.incan.salud.gob.mx/interna/docencia/direccion-docencia.html.).
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1.2 Oncologia y Cuidados Paliativos
Ha habido un proceso creciente para lograr la integraciéon del oncélogo con los cuidados paliativos. Un

enfoque clave ha sido un papel activo con los residentes de oncologia, este proceso de educacion
desde abajo dio como resultado un mayor numero de derivaciones a cuidados paliativos. Una
herramienta importante para lograr la integracion ha sido la ficha de derivacion a cuidados paliativos en
pacientes hospitalizados. El formulario de derivacién se ha convertido en una experiencia didactica
mayoritariamente para los residentes de oncologia. Para mejorar la interaccion con los departamentos
de oncologia, en julio de 2016, implementamos las clinicas de cuidados paliativos especificos de

Tumor.

Los cinco médicos adjuntos a cargo de sus clinicas (tumores ginecoldgicos, tumores
urogenitales/cancer de mama, cancer de pulmon, sarcomas/tumores gastrointestinales, neoplasias
hematoldgicas/cancer de cabeza y cuello, clinica geriatrica paliativa), tienen estrecho contacto y
comunicacion continua con los oncoélogos (médica, quirdrgica, radioldgica) responsable de los

pacientes. Ademas, los becarios de cuidados paliativos y los residentes de oncologia trabajan juntos.

1.3. Atencién Del Paciente Oncologia Y Cuidados Paliativos
Todos los pacientes del hospital son evaluados por un oncélogo. Los objetivos de diagnéstico y

tratamiento reflejan la experiencia combinada del oncélogo médico, quirdrgico o de radiacion. El
enfoque del equipo de cuidados paliativos esta centrado en el paciente, todos los pacientes atendidos

deben ser derivados por un oncélogo y siempre permanece como el médico a cargo del paciente.

El médico de cuidados paliativos (y el equipo) interactuaria como consultor. Sin embargo, a medida que
la enfermedad avanza y la carga de los pacientes y la familia crece, el papel del equipo de cuidados

paliativos aumentara para satisfacer las necesidades.

1.3.1 PACIENTES AMBULATORIOS.

1.3.1.1 CITAS PROGRAMADAS
i. Consulta inicial. Las derivaciones deben ser documentadas por el oncélogo en la ficha

electrénica, indicando los motivos de la derivacion y el plan de tratamiento oncoldgico (continuara en

tratamiento antineoplasico o no es posible continuar con el tratamiento)
ii. Seguimiento

1.3.1.2 CITA NO PROGRAMADA
i. Pacientes en seguimiento con sintomas no controlados

ii. Pacientes no vistos antes por el equipo de cuidados paliativos que de acuerdo con el
oncélogo requieren cuidados paliativos inmediatos.
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1.3.2. PACIENTES HOSPITALIZADOS
1.3.2. 1 Pacientes no vistos antes por el equipo de Cuidados paliativos, que segun el oncoélogo

se beneficiarian de cuidados paliativos durante la hospitalizacion.

1.3.2. 2 Pacientes en seguimiento por el equipo de Cuidados Paliativos ingresados en el
hospital por el oncélogo

1.3.2.3 Atencion al final de la vida

1.3.3 CONSULTAS EN SALA DE URGENCIAS
1.3.3.1 Control de sintomas

1.3.3.2 Atencion al final de la vida

2.- RECURSOS HUMANOS CUIDADOS PALIATIVOS

2.1 MEDICOS
2.1.1 DRA. SILVIA ALLENDE

Jefe de la Unidad de Cuidados Paliativos.

Anestesidloga certificada

Especialista en Medicina del Dolor.

Fellow de hospicio y cuidados paliativos en Marie Curie Hospice Holme and Tower
Profesor de Cuidados Paliativos

Autora de libros, capitulos y publicaciones relacionadas con los cuidados paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 20 afios

2.1. 2 DRA. EMMA VERASTEGUI

Médico tratante principal

Inmundloga clinica certificada

Doctorado en inmunologia

Ms Bioscioscience, Biomedicine and Society (Universidad de Londres)
Diplomado en Cuidados Paliativos

Profesor de Etica Médica

Autor de libros, capitulos y publicaciones relacionadas con los cuidados paliativos
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Experiencia en cuidados paliativos 10 afios

2.1.3 DRA. GEORGINA DOMINGUEZ

Médico tratante

Anestesidloga certificada

Especialista en Medicina del Dolor. y especialista en manejo del dolor intervencionista
Diplomado en Cuidados Paliativos

Profesor de Cuidados Paliativos

Autor de libros, capitulos y publicaciones relacionadas con los cuidados paliativos
Experiencia en cuidados paliativos 10 afos

2.1.4 DRA. EDITH MONREAL

Médico tratante

Anestesidlogo certificado por la junta

Especialista en Medicina del Dolor.

Diplomado en Cuidados Paliativos

Autor de libros, capitulos y publicaciones relacionadas con los cuidados paliativos
Experiencia en cuidados paliativos 6 afios

2.1.5 DR. OSCAR RODRIGUEZ-MAYORAL

Médico tratante

Psiquiatra certificado

Diplomado en Cuidados Paliativos

Autor de libros, capitulos y publicaciones relacionadas con los cuidados paliativos
Experiencia en cuidados paliativos 5 afios

2.1.6 DR. JOSAFAT N SANCHEZ DAVILA MD.

Médico tratante

Médico Internista certificado

Médico Geriatra certificado por Junta en Geriatria

Fellowship en Cuidados Paliativos

Autor de libros, capitulos y publicaciones relacionadas con los cuidados paliativos
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Experiencia en cuidados paliativos 3 afios
2.1.7 DR. ROBERTO VARGAS

Médico tratante

Anestesidlogo certificado

Especialista en Medicina del Dolor

Experiencia en cuidados paliativos 3 afios

2.2 ENFERMERIA

2.2.1 ENFERMERA PATRICIA TELLEZ

Enfermera de Cuidados Paliativos

Diplomado en Cuidados Paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 15 afios

2.2.2 ENFERMERA MARISOL VENEGAS
Enfermera de Cuidados Paliativos

Enfermera Especialista en Oncologia

Diplomado en Cuidados Paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 5 afios

2.2.3 ENFERMERA GEORGINA FLORES DOMINGUEZ
Enfermera de Cuidados Paliativos

Enfermera Especialista en Oncologia

Diplomado en Cuidados Paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 2 afios

2.2.4 ENFERMERA VICTORINA TAVERA GARCIA
Enfermera de Cuidados Paliativos

Enfermera Especialista en Oncologia

Diplomado en Cuidados Paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 1 afio
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2.3. NUTRICION
2.3.1 THALIA COPCA

Licenciada en Nutricion
Maestria en Ciencias de la Salud
Diplomado en Cuidados Paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 3 afios

2.4. PSICOLOGIA
2.4.1 PSICOLOGA LETICIA ASCENCIO HUERTA

Licenciatura Psicologia, Psicologia Experimental Especialista en Psicologia de la
Salud, Doctora en Ciencias Sociales y Administrativas, Diplomada en Cuidados

Paliativos Experiencia en Cuidados Paliativos 10 afios
2.4.2 PSICOLOGA CINTHYA ARZATE MIRELES

Licenciatura Psicologia, Diplomado en Psicooncologia Diplomado en Cuidados
Paliativos Experiencia en Cuidados Paliativos 10 afios

2.4.3 PSICOLOGA SELENE GUZMAN
Licenciatura Psicologia

Diplomado en Cuidados Paliativos
Experiencia en cuidados paliativos 9 afios
2.4. 4 PSICOLOGO JUAN MANUEL JIMENEZ
Licenciatura Psicologia

Diplomado en Cuidados Paliativos
Experiencia en cuidados paliativos 5 afios
1.4.4.5 PSICOLOGO CESAR ESPANA
Licenciatura Psicologia,

Diplomado en Cuidados Paliativos

Experiencia en cuidados paliativos 5 afios
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2.5 TRABAJO SOCIAL

2.5.1 Sra. Magdalena Camacho

Licenciatura Trabajo Social, Facultad de Trabajo Social Diplomado en Cuidados

Paliativos Experiencia en Cuidados Paliativos 10 afios

CAPITULO IV ACTIVIDADES REALIZADAS EN EL SERVICIO SOCIAL

1.- Capacitacién

1.1 Curso metodologia de la investigacion. En linea. 07- Marzo-2022. Duracion de 5 horas.

1.2 Clases diarias Cuidados Paliativos. INCAN. Febrero 2022-Enero 2023. Duracién 1 hora diaria
(Lunes a Viernes)

1.3 Curso Opioides y Cancer. INCAN. 2 Agosto-2022. Duracion 4 horas.

1.4 Webinar Palliative Care and Neurology — Models of Collaboration. EAPC-Webinar. 13-Diciembre-
2022. 1 hora y media.

1.5 Taller educativo para médicos de primer contacto Cuidados Paliativos al final de la vida en
Oncologia. EPEC — O. INCAN-Virtual. 18-Febrero 2022. Duracion 5 horas.

1.6 ABC of Palliative Medicine & Caregivers, Patients, Relatives-IAOM. Meérida. 01-Diciembre-
2022.Duracion 8 horas.

2.- Investigacion

Para este protocolo se llevo a cabo el reclutamiento de 18 pacientes. Se realizaron 18 entrevistas a
profundidad para el andlisis cualitativo asi como la aplicaciéon de 2 instrumentos para el analisis
cuantitativo el primero fue el Inventario de Dignidad del Paciente version mexicana, que es un
instrumento para identificar de una forma viable y fiable la angustia relacionada con la dignidad, que
con demasiada frecuencia contribuye al sufrimiento en los pacientes al final de la vida, esta version
consta de el estudio de 4 factores que incluyen 25 items y el segundo fue la Escala breve de depresion
de Edimburgo (BEDS) que consta de seis items, cada uno calificado en una escala de 4 puntos, que
de acuerdo a la version mexicana un puntaje mayor a 6 tiene un 64,3% de sensibilidad y 87,5% de
especificidad.
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CAPITULO V CONCLUSIONES DEL PASANTE SOBRE SU SERVICIO SOCIAL

1.1 En relacion con su formacién como persona

La idea de realizar mi servicio social en Cuidados Paliativos inici6 desde una experiencia personal en
2019, partiendo desde el desconocimiento total de lo que significaban y el impacto que tenian los
cuidados paliativos en los pacientes y sus familiares, pude ver la futilidad y ensafiamiento terapéutico
que muchas veces ocurre como un intento de los médicos de dar alternativas dentro de sus
posibilidades, en donde en muchas instituciones de salud no existe el conocimiento y la visién de los
Cuidados Paliativos o en caso de que si haya el conocimiento, no hay los recursos econdémicos y
humanos para poder practicarlos, lo que no permite que esté al alcance de todos. Una de las
contradicciones mas grandes es que en el Articulo 4to Constitucional se establece que toda persona
tiene derecho al acceso a los servicios de salud incluyendo cuidados paliativos multidisciplinarios, pero
sabemos que la realidad en nuestro pais y sobre todo en estados y comunidades marginadas es muy
lejana. Por eso sabia que para poder ayudar y generar un cambio tenia que empaparme del mayor
conocimiento y que mejor que hacerlo a lado de una lider e impulsora de los Cuidados Paliativos en
México y el mundo.

Desde la perspectiva profesional fue mucho lo aprendido, pero el mayor conocimiento lo llevo a nivel
personal. Este afio aprendi a no dar nada por sentado, a hacer conscientes y disfrutar las pequefias
alegrias de la vida como es tomarme un café, una pequefa caminata, el poder comer lo que quiero,
poder expresarme, poder moverme libremente. Aprendi la importancia del autocuidado y del hacer de
nosotros mismos nuestra prioridad, aprendi el poder de la actitud y la resiliencia ante cualquier
situacion, aprendi la importancia de tener una buena red de apoyo y ademas de ser la red de apoyo de
alguien mas. Aprendi que la vida muchas veces no es justa y nos lleva por caminos inciertos. Aprendi
lo que significa estar presentes, aprendi lo fragil que es la salud y la vida. Aprendi a vivir en el presente.
Aprendi que tener miedo es normal, pero que no debemos dejar que este miedo nos paralice. Aprendi
que hay muchas cosas que, aunque no nos guste se salen de nuestro control. Aprendi a no tomarme
las cosas personales. Y muchas otras cosas.

En fin, este afio me permitié conocer a grandes amigos, grandes maestros, grandes personas y me

voy sabiendo que tengo muchas herramientas y recursos para poner en practica.
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1.2 En relacion con su formacién profesional

Durante mi formacién como médico aprendi que la curacion de los pacientes siempre era la meta, que
la muerte de estos era el fracaso del médico y que salvaguardar la vida ante todo era nuestra prioridad.
La tecnologia y los conocimientos han avanzado tanto que el evitar la muerte de los pacientes muchas
veces es posible. Aminas, ventiladores, alimentaciones por sondas entre muchas otras cosas, es un
sinfin de recursos que cuando son utilizados sin ensafiamiento terapéutico son una maravilla, pero el
otro lado de la monedad representa aquellas medidas futiles que, muchas veces prolongan
innecesariamente el sufrimiento de los pacientes y sus familiares, sin un impacto en la mejoria de su

calidad de vida y con repercusiones catastroficas para la economia de estos.

Este afio sin duda fue uno de los mas retadores y contradictorios en mi formacién como profesional.
Experimenté una cara totalmente diferente de lo que algun aves aprendi, entendi que la muerte no es
el enemigo y que es parte de un proceso normal, que la meta de la curacion muchas veces no es
posible pero que siempre hay algo que hacer por el paciente, podemos mitigar el sufrimiento y aliviar
los sintomas para mejorar la calidad de vida, podemos ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte y que; aunque el paciente siempre
es prioridad, también la familia deber ser considerada y tomada en cuenta, que la atencién es desde el

momento del diagndstico hasta el final de la vida y durante el duelo de la familia.

Recordé la importancia del por qué los médicos debemos actuar desde la la empatia, comprension, la
tolerancia, y el apoyo a los pacientes y sus familiares ya que esto es lo que verdaderamente impacta
en ellos de manera positiva. Asi como trabajar en equipo y con un enfoque multidisciplinario para ofrecer

un servicio holistico y promover la comunicacion entre una amplia gama de colegas profesionales.

Los médicos muchas veces erroneamente nos avocamos solo a la ciencia, a lo objetivo y medible, sin
tomar en cuenta el potencial de la espiritualidad para contribuir a mejorar la calidad de vida de quienes

experimentan enfermedades potencialmente mortales.

El incremento de las enfermedades crénicas e incurables genera a su vez una amplia necesidad de
Cuidados Paliativos. Esto nos obliga a impulsar las politicas actuales en pro de los Cuidados Paliativos,
asi como replantear el modelo académico de las escuelas que forman personal de salud, Medicina,
Enfermeria y psicologia para que desde un inicio conozcan los Cuidados Paliativos y sean formados
bajo principios Bioéticos y desde una perspectiva Humanista.

Sin duda alguna fue un afio muy satisfactorio, me llevo demasiados aprendizajes y muchas

herramientas para el ejercicio de mi carrera profesional.
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1.3 En relacion con su aportacién a la comunidad

El INCan al ser un hospital de tercer nivel tiene un gran volumen de pacientes de todos los estados de
la republica mexicana, cada uno con caracteristicas sociales y culturales muy diferentes. Como
institucion aporta 200 mil consultas anuales, de las cuales cinco mil 500 corresponden a nuevos
diagnosticos. Del total de atenciones, mas de 90 por ciento son tumores de mama, cervicouterino,
pulmén, prostata, colon y recto, linfoma no Hodgkin, ovario, del cuerpo del Utero, testiculo y estémago.
Ademas, se caracteriza por la investigacion, el desarrollo y generacion de conocimiento en el ambito
clinico, experimental y poblacional que permita la prevencién, deteccion temprana, diagndstico, y
6ptimo tratamiento a los miles de pacientes que acuden cotidianamente a esta y a otras instituciones

del sector salud.

Al realizar el servicio social en el area de investigacién considero que el impacto que se tiene a la
comunidad sucede de manera indirecta. El trato directo con los pacientes en mi experiencia fue corto,
durante el reclutamiento de nuestra poblacién de estudio, sin embargo, a pesar de ser poco el tiempo
fue muy enriquecedor esto favorecido por la entrevista a profundidad que realicé y espero de manera

breve haber aportado algo significativo a estos pacientes.

El verdadero impacto hacia la comunidad vendra una vez publicados los resultados, con la difusion del
trabajo, y con la creacion e implementacion de nuevas estrategias para la atencion integral y holistica

de los pacientes.

Como lo he mencionado en diversas ocasiones a lo largo de este trabajo el término de dignidad es muy
utilizado, y su definicion varia de acuerdo con el contexto. Muchas son las corrientes estudiadas, pero
poco ha sido explorada la perspectiva del paciente respecto a esta dignidad. Qué entiende?, ;Qué
siente?, ;Qué es importante para él? Es por esto por lo que los profesionales de la salud intentamos
desde nuestra experiencia y perspectiva mantener la dignidad de los pacientes, pero muchas veces no

nos tomamos el tiempo de analizar qué es lo que realmente impacta en ellos.

Confio en que las aportaciones que de este proyecto sean un iniciador de cuestionamientos y dudas y
que estas propicien la creacién de mas proyectos enfocadas en la percepcion de la dignidad.
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1.4 En relacién con su institucion educativa

Al intentar escribir estas conclusiones sobre la UAM Xochimilco no puedo evitar tener sentimientos
encontrados, por una parte, una inmensa nostalgia ya que el término del servicio social pone fin a una
etapa de formacioén de 6 afios, a un largo caminar, lleno de retos y aprendizajes, de momentos dificiles
y metas cumplidas. Y por otro lado un sentimiento de felicidad de ver que después de una huelga, un
terremoto y una pandemia se logré la consolidacion de un gran suefio, el ser médico y continuar con la

siguiente etapa que es la realizacién de la especialidad.

Mi experiencia en el servicio social fue muy satisfactoria, creo firmemente que la investigacion y la
generacion de nuevos conocimientos es la base para la evolucién , considero que la UAM en su
programa académico tiene las bases y la vision de generar profesionistas interesados en la
investigacion cientifica sin embargo como institucion es necesario que impulsen a sus estudiantes a
participar en congresos con carteles o en programas de Servicio Social como la modalidad de
vinculacion y el programa nacional de servicio social en investigacién en salud, ya que desde mi punto
de vista no se da mucho la difusién de estas alternativas para realizar el servicio y sin duda son un
parteaguas en nuestra formacién y un gran impulso en nuestros resimenes curriculares que nos abren
las puertas y nos capacitan para poder participar competitivamente con alumnos de otras instituciones

en plazas muy solicitadas y asi poner el nombre de nuestra institucion en alto.

A su vez considero que es importante facilitar a los alumnos la documentacion que es solicitada en
estos procesos ya que en ocasiones de esto depende el cumplir con las fechas establecidas en las

convocatorias y poder realizar el servicio social en una plaza de investigacion.

Por ultimo, agradezco a la Universidad Autbnoma Metropolitana, mi casa, por darme la oportunidad de
lograrlo, por formarme y motivarme a ser una profesionista con grandes conocimientos, pero también
con un gran lado humano. A algunos de mis profesores por compartir su conocimiento y por inspirarme
a ser siempre una mejor version. A mis comparferos y amigos por las noches de estudio compartidas,

los fracasos y logros realizados y su apoyo incondicional.
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