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RESUMEN

Los Cuidados Paliativos, son el cuidado activo y total de pacientes con
enfermedades que no responden a tratamiento curativo. El control del dolor y de
otros sintomas, asi como la atencion de aspectos psicolégicos, sociales y
espirituales. Son la respuesta justa y digna, basada en la evidencia cientifica, que
garantiza calidad de vida a los pacientes con dolor crénico y sintomas asociados a
una enfermedad incurable, progresiva y avanzada o terminal. Objetivo: Validar
con perspectiva ética el formato del Plan de Cuidados Paliativos. Metodologia:
Estudio observacional, descriptivo, transversal y reflexivo. Para la validacion con
perspectiva ética del formato del Plan de Cuidados Paliativos se utiliz6 la
metodologia del Dr. José Supo, 2015, asi como la opinion de expertos. El
muestreo fue exploratorio por conveniencia, se envidé formato por google forms a
Médicos que laboran en areas de Cuidados Paliativos, Geriatria, Oncologia y otros
servicios donde los pacientes requieran un Plan de Cuidados Paliativos. Se
incluyeron Médicos que aceptaron contestar el formulario de google forms, la
recoleccion de informacion se realiz6 en mayo - junio 2021, el andlisis de la
informacion se dividié en univariado a través de la plataforma de google forms.
Resultados: Con base a la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, fue
elaborado el instrumento “Formato de Plan de Cuidados”, validado por un panel
de expertos en bioética clinica, y puesto a prueba con personal médico dedicados
al cuidado paliativo. Respondieron 7 Médicos, el tiempo de respuesta fue de 25 a
28 minutos, se identific6 una pregunta con dos posibles respuestas.
Conclusiones: Los beneficios de contar con un formato del Plan de Cuidados
Paliativos, favorece el respeto a la libre decision de la persona y a su voluntad
anticipada, para el familiar y para el personal de salud una guia para la atencion
que require el paciente al final de su vida, el acompafiamiento y los apoyos
necesarios, para el expediente clinico la parte ética de la atencién al final de la
vida.

Palabras clave: Cuidados paliativos, ética, autonomia, formato electronico



SUMARY

Palliative Care is the active and total care of patients with diseases who do not
respond to curative treatment. The control of pain and other symptoms, as well as
the care of psychological, social and spiritual aspects. They are the just and
dignified response, based on scientific evidence, that guarantees quality of life to
patients with chronic pain and symptoms associated with an incurable, progressive
and advanced or terminal disease. Objetive: Ethically validate the format of the
Palliative Care Plan. Methodology: Observational, descriptive, transversal and
reflective study. For the ethical validation of the format of the Palliative Care Plan,
Dr. José Supo's 2015 methodology and expert opinion were used. Sampling was
exploratory for convenience, it will be sent format by google forms to Physicians
working in areas of Palliative Care, Geriatrics, Oncology and other services where
patients require a Palliative Care Plan. Voluntary physicians who agreed to answer
the google forms form where included, the information collection was carried out in
May 2021, the analysis of the information was divided into univariate through the
google forms platform, the bivariate analysis was used the SPSS version 22
statistical package. Results: Based on the official Mexican standard NOM-011-
SSA3-2014, the instrument "Format of Care Plan" was developed, it was validated
by a panel of clinical bioethics experts and tested with medical staff dedicated to
palliative care. The instrument was Answered by 7 physicians, the response time
was 25 to 28 minutes, a question was identified with two possible answers
Conclusions: The benefits of having a format of the Palliative Care Plan, favors
respect for the free decision of the person and their advance directive, for the
family member and for the health personnel a guide for the care that the patient
requires at the end of his life, the accompaniment and the necessary supports, for

the clinical record the ethical part of end-of-life care.

Keywords: Palliative care, ethics, autonomy, electronic format
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[. INTRODUCCION

Se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados
paliativos; el 78% de ellas viven en paises de ingreso bajo e ingreso mediano
(OMS 2019). Actualmente, a nivel mundial, tan solo un 14% de las personas

gue necesitan asistencia paliativa la reciben (OMS 2019).

Los cuidados paliativos favorecen la tranquilidad y calidad de vida de los
pacientes y familiares. Disminuyen mas del 32% del costo de la atencién
cuidados paliativos (OMS 2019).

El alivio del sufrimiento en el periodo final de la vida, es reconocido en los
ultimos afios como un derecho universal del ser humano, la cual es una de las

importantes misiones de la medicina.

La voluntad anticipada del paciente sobre los deseos al final de la vida sobre el
tipo de cuidado o medidas extraordinarias que deberan ser brindadas a partir
del deseo de la persona, cuando incluso la posibilidad de toma de decisiones
se vea comprometida, es la cristalizacion de la dignidad humana a través de la
autonomia y el derecho de todas las personas a decidir. No obstante, ya existe
una Norma Oficial Mexicana sobre cuidados paliativos del paciente crénico o
terminal, en la administracion sanitaria, requiere de la propuesta de su
sistematizacion para el uso institucional en el expediente clinico (en fisico o en
electronico: impreso en papel o digitalizado respectivamente) en la Secretaria

de Salud a nivel Nacional y local.

Por lo que la integracién del formato del Plan de Cuidados Paliativos es la

forma de respetar la autonomia de la persona y el respeto a su dignidad, el
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derecho a su libre decision y una guia para el personal de salud y de su familia
para el seguimiento de la atencion integral de la persona.
[I. REVISION DE LITERATURA

2.1 Cuidados Paliativos

La OMS define los cuidados paliativos, como el enfoque que mejora la calidad de
vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y el alivio del
sufrimiento por medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales (World
Health Organization, 2007; Oakley & Mulford, 2005). Los cuidados paliativos van
dirigidos al individuo a partir de su integridad, por lo que es necesaria la
intervencidon de un equipo multidisciplinario. En este equipo interactian diferentes
profesionales de la salud: de médicina, de enfermeria, de psicologia, de
fisioterapia, entre otros. Su principal objetivo es brindar confort y calidad de vida al

paciente que se encuentra en etapa terminal (Salomén y cols., 2018).

Los cuidados paliativos son la rama de la medicina que se encarga de prevenir y
aliviar el sufrimiento, asi como brindar una mejor calidad de vida posible a
pacientes que padecen de una enfermedad grave y que compromete su vida,
tanto para su bienestar, asi como el de su familia, se aplican a pacientes que
cursan con enfermedades terminales que se encuentran fuera de un tratamiento
médico o en enfermedades muy graves que cursan con tratamientos que

prolongan la vida (Avila, 2013).

La Ley General de Salud define a los cuidados paliativos como “El cuidado activo
y total de aquellas enfermedades que no responden a tratamiento curativo. El
control del dolor, y de otros sintomas, asi como la atencion de aspectos

psicologicos, sociales y espirituales” (Ley General de Salud, 2014). En el Sector
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Salud, los cuidados paliativos representan; gestionar, evaluar y mejorar la calidad
y cobertura de atencion paliativa para los pacientes en situacion de enfermedad
avanzada y/o terminal y sus familias, promoviendo una respuesta coordinada a
sus necesidades, con respeto su autonomia, cultura y valores a través de la
prevencion, el alivio del sufrimiento mediante una identificacion precoz, esmerada
valoracion, tratamiento del dolor y de otras sintomas fisicos, psicosociales y

espirituales (Meneses, 2015).

Los Cuidados Paliativos, son el cuidado activo y total de pacientes con
enfermedades que no responden a tratamiento curativo. El control del dolor y de
otros sintomas, asi como la atencion de aspectos psicolégicos, sociales y
espirituales. Son la respuesta justa y digna, basada en la evidencia cientifica, que
garantiza calidad de vida a los pacientes con dolor crénico y sintomas asociados a
una enfermedad incurable, progresiva y avanzada o terminal (NOM-011-SSA3-
2014).

Uno de los objetivos de los cuidados paliativos es establecer los criterios y
procedimientos minimos indispensables, que permitan prestar cuidados paliativos
a los pacientes que padecen una enfermedad en situacion 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 y su familia, a través de equipos inter y multidisciplinarios de salud
(Bertolino & Wenk, 2014).

Es amplio el conjunto de enfermedades que pueden requerir la aplicacion de
cuidados paliativos por tratarse de una rama de la medicina que apoya tanto a
pacientes con enfermedades en etapas muy graves, asi como a aquellos que se
encuentren fuera de un tratamiento médico habitual o convencional o en un
estado muy avanzado con poca probabilidad de respuesta a los tratamientos

establecidos, como: El céncer, sindrome de inmunodeficiencia adquirida
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(VIH/SIDA), enfermedades del corazon avanzadas, enfermedad pulmonar
obstructiva crénica, enfermedad renal crénica (Insuficiencia renal aguda o cronica
terminal) y enfermedades neuroldgicas avanzadas o que no tienen tratamiento
(Avila, 2013).

El control de los sintomas en los pacientes terminales es multiple, multifactorial y
cambiante durante la fase terminal y estos deben ser valorados de forma
multidisciplinaria, individualizada, continua y adaptada al paciente y su familia.
También hay molestias secundarias causadas indirectamente por la misma, el
ambiente social y los aspectos psicologicos, siendo de mayor relevancia; la fatiga,
disnea, insomnio, nausea, constipacién, diarrea y anorexia. El control efectivo de
los mismos incluye un tratamiento y valoracion personalizada. La escala visual
analdgica, escala numérica, escala Campbell, escala categérica, escala visual
analégica de intensidad y entre otras son apropiadas para la valoracién y
seguimiento del paciente en el manejo del dolor (Secretaria de salud, 2010; Grupo

de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008).

La escala de Karnofsky permite conocer la capacidad que tiene el paciente para
las actividades de la vida cotidiana, es un elemento predictor independiente de
mortalidad, en enfermedades oncoldgicas y no oncoldgicas, sirve para la toma de
decisiones clinicas y para valorar impacto de tratamiento y progresion de la
enfermedad. El Karnofsky <50 indica alto riesgo de muerte en los 6 meses

siguientes.

14



Cuadro 1. Interpretacion de la Escala de Karnofsky

Normal: sin quejas, sin indicios de enfermedad

Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de

90 enfermedad.

Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos sintomas de

80 enfermedad.

Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades

70 i :
normales o trabajo activo.
60 Requiere atencion ocasional, pero puede cuidarse a si mismo.

Requiere gran atencion, incluso de tipo médico. Encamado menos
del 50% del dia.

Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales.
Encamado mas del 50% del dia.

50

40

30 Invélido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte.

Encamado por completo, paciente muy grave, necesita
hospitalizacion y tratamiento activo.

10 Moribundo.

0 Fallecido.
Pedro E. Pérez-Cruz y Francisco Acevedo C, 2014

20

Los medios en los que participan los cuidados paliativos son los siguientes: la
comunicacion activa con el enfermo atendiendo sus necesidades fisicas,
psicolégicas, sociales y espirituales, el control de los sintomas fisicos, mediante
un equipo multidisciplinario y por ultimo atender y/o apoyar a su familia, asi como

al equipo de salud que lo atiende (Secretaria de Salud, 2010).

El tratamiento paliativo tiene como objeto mantener o mejorar la calidad de vida
del paciente que padece una enfermedad incurable. Los cuidados deben estar
basados en la necesidad, y orientados al alivio del sufrimiento. En sus

dimensiones de atencidén el paciente en situacion terminal, son clasificados en
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grandes grupos: Necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales-

trascendentes.

Los diferentes modelos de prestacion de cuidados paliativos definen recursos

bésicos y especializados, que se separan en tres niveles de atencidn.

Primer nivel o cuidados paliativos primarios. Disponibles para todo paciente que lo
necesite y recibiendo una atencion sanitaria (ambulatoria u hospitalaria). Debe ser

parte de la competencia béasica de todo profesional sanitario.

Segundo nivel o cuidados paliativos secundarios. Servicio de apoyo e
interconsulta (realizado por equipos de cuidados paliativos especificos) a los
profesionales que prestan cuidados paliativos de primer nivel, siempre que sea
necesario para un adecuado control. Se trata de ayudar, no de sustituir, al primer

nivel. El apoyo debe ser complementario y la atencién, compartida.

Tercer nivel o cuidados paliativos terciarios. Unidades o camas especificas de
ingreso de referencia para atenciéon directa de casos de extrema dificultad que
requieran supervisibn continuada, y centros promotores de investigacion y
docencia (Secretaria de salud, 2010; Grupo de Trabajo de la Guia de Practica

Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008).

La forma de proporcionar los niveles de atencion depende del medio sea rural o
urbano y de los recursos disponibles de acuerdo con la institucion de salud que
pertenezca (Diario Oficial de la Federacion, 2014). Por ello es importante
establecer modelos eficaces de atencion paliativa, que sea continuo, eficiente,
equitativo, de calidad y sustentable mediante la integracion de redes coordinadas
en el Sistema Nacional de Salud en los tres niveles, garantizando el respeto a los
derechos, autonomia y autodeterminacion de la poblacién vulnerable atendida
(Secretaria de salud, 2010).
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Las intervenciones paliativas deben basarse en las necesidades del enfermo y de
su familia mas que en un plazo de supervivencia esperada. Todos los pacientes
terminales deben tener un acceso a un nivel basico de cuidados en todos los
ambitos de atencion. Las instituciones de salud deben garantizar la coordinacion
entre los diferentes servicios y niveles de atencién, asi como garantizar la
continuidad de los cuidados (Secretaria de salud, 2010) y un equipo

multidisciplinario de acuerdo con su nivel de atencion.

Los médicos tratantes en cuidados paliativos en las instituciones vy
establecimientos de segundo, tercer nivel y equivalentes del sector social y
privado, prescriben el plan de cuidados paliativos, atendiendo a las caracteristicas

y necesidades especificas de cada enfermo en situacion terminal.

Ante el gran auge social de los pacientes y familiares afectados por enfermedades
cronicas-degenerativas, se llegé a la publicacion de la Reforma de la Ley General
de Salud en materia de cuidados paliativos publicada en el Diario Oficial de la
Federacion el 5 de enero de 2009, adiciona un Titulo VIII bis, que concede a las
personas con una enfermedad terminal definidas como personas con un
pronéstico de vida de seis meses o menos el derecho a recibir cuidados paliativos
en las instituciones de salud y en el hogar (Secretaria de Gobernacion, 2009; Villa,
2015). También les concede el derecho a recibir informacién sobre su enfermedad
y diagnéstico, y les permite tomar decisiones acerca de la atencién médica que
desea recibir en el final de su vida, incluyendo el derecho a rechazar los

tratamientos de soporte vital.

Segun la ley, todos los proveedores de salud deben desarrollar planes de
tratamiento que aborden las necesidades individuales de los pacientes terminales
y sus familias. El cuidado debe ser proporcionado por equipos multidisciplinarios

qgue incluyan no solo médicos sino también enfermeros, psicélogos y otros
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trabajadores de la salud. La Ley obliga a las instituciones de salud a asegurarse
de que su personal estd debidamente capacitado y de que dispone de un
suministro adecuado de medicamentos para tratar el dolor y otros sintomas
(Secretaria de Gobernacién, 2009; Villa, 2015).

A partir de ese afo (2009) se cre6 el Programa Nacional de Cuidados Paliativos
(PALIAR) como parte de otro mas amplio llamado Sistema Integral de Calidad en
Salud (SICALIDAD) dependiente de la Secretaria de Salud. Otra iniciativa de la
Secretaria de Salud para impulsar los Cuidados Paliativos es la Comision
Coordinadora de Instituciones Nacionales de Salud y Hospitales de Alta
Especialidad (CINSHAE). Esta comisibn reune mensualmente a los
representantes de cada hospital para que comuniquen avances, dificultades y
éxitos en los programas de cuidados paliativos (Consejo Nacional de Salud
(2014).

Posteriormente, se publica la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014,
Criterios para la atencién de enfermos en situacion terminal a través de cuidados
paliativos, en el Diario Oficial de Federacion, el 9 de diciembre de 2014. En donde
concede la obligatoriedad para todos aquellos establecimientos y prestadores de
servicio de atencién medica de los sectores publico, social y privado del Sistema
Nacional de Salud, que de manera especifica brinden o cuenten con un area para
la atencion de cuidados paliativos a pacientes que presentan una enfermedad
terminal. Asi mismo se busca establecer criterios minimos indispensables, que
permitan otorgar a través de equipos inter y multidisciplinarios de salud, la
aplicacion de cuidados paliativos a los pacientes que cursan una enfermedad en
situacion terminal, contribuyendo a proporcionar bienestar y una calidad de vida
digna hasta el momento de su muerte, promoviendo conducta de respecto y
fortalecimiento del paciente y su familia (Ley General de Salud, 2014; Secretaria
de Salud, 2014).
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En la historia natural de las enfermedades cronico-degenerativas, se presenta un
estadio clinico denominado situacion terminal, en el cual se requiere que los
prestadores de servicios de atenciébn 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 (NOM-011-SSA3-2014).

Desafortunadamente en el mundo, se ha registrado un aumento en el nimero de
casos de enfermedades cronico-degenerativas y México no es la excepcion, ya
qgue en las ultimas dos décadas las estadisticas de mortalidad, denotan que las
muertes que se registran al afio, se debieron a dichas enfermedades, por lo
tanto, los prestadores de servicios de atencion 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 (NOM-011-
SSA3-2014).

En el dmbito de la atencion médica, se sabe que las enfermedades crénico-
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
anicamente 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
(NOM-011-SSA3-2014).

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, aun al final de la
misma. En correspondencia con lo anterior, resulta pertinente mencionar que el

dolor es una de las principales y mas frecuentes manifestaciones de las
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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
ualtimo plano, provocando con ello el deterioro de la calidad de su vida personal vy,

por lo tanto, de su condicién como ser humano (NOM-011-SSA3-2014).

En los dltimos 20 afios, 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 especializacidén 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 atenciobn médica a través de cuidados

paliativos para los enfermos en situacién terminal (NOM-011-SSA3-2014).

La poblacion mexicana vive ahora mas afios y en promedio muere a edades
mayores, sin embargo, el incremento en la esperanza de vida no garantiza una
esperanza de vida saludable o sin discapacidad. Las enfermedades cronicas no
transmisibles contribuyeron con 71% de la carga de la enfermedad a expensas del
descenso de las transmisibles, las muertes maternas, de la nutricion y de las
reproductivas. Para el 2010, las causas asociadas a discapacidad se
incrementaron a 38% del total de la carga del pais y se caracterizan por el
predominio de padecimientos prolongados, discapacitantes, y muchas veces

coincidentes con otros de menor gravedad (Lozano, R. et al. 2013).

El Marco Juridico: Leyes, Reglamentos, Normas, Acuerdos y Guias EIl régimen de
cuidado paliativo en México esta contenido en los siguientes documentos legales.

1. La Ley General de Salud

El dia 5 de enero de 2009, fue publicado en el Diario Oficial de la Federacién la
adicion del Articulo 166 Bis la cual contiene las disposiciones en materia de

Cuidados Paliativos. En la misma Ley, en el primer articulo (Articulo 166 bis)
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adicionado en el Titulo Octavo Bis De los Cuidados Paliativos a los Enfermos en
Situacion Terminal y su Capitulo | “Sobre Disposiciones Comunes”, dice que los
objetivos son: Salvaguardar la dignidad de los enfermos en situacion terminal,
para garantizar una vida de calidad a través de los cuidados y atenciones

médicas, necesarios para ello:

Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en
situacién terminal.
|. Establecer y garantizar los derechos del enfermo en situacion terminal
en relacién con su tratamiento.
Il. Dar a conocer los limites entre el tratamiento curativo y el paliativo.
lll. Determinar los medios ordinarios y extraordinarios en los
tratamientos.
IV. Establecer los limites entre la defensa de la vida del enfermo en
situaciéon terminal y la obstinacién terapéutica. (Articulo 166 bis,
DOF, 2009)

Para cumplir dichos objetivos y poder clarificar los limites y alcances de los
cuidados paliativos, el articulo 166 bis 1, sefiala las siguientes definiciones:
» Obstinacion terapéutica. La adopcion de medidas desproporcionadas o
inttiles con el objeto de alargar la vida en situacion de agonia.
* Medios extraordinarios. Los que constituyen una carga demasiado grave
para el enfermo y cuyo perjuicio es mayor que los beneficios, en cuyo caso,
se podran valorar estos medios en comparacion al tipo de terapia, el grado
de dificultad y de riesgo que comporta, los gastos necesarios y las
posibilidades de aplicacion respecto del resultado que se puede esperar de
todo ello.
» Medios ordinarios. Los que son utiles para conservar la vida del enfermo
en situacion terminal o para curarlo y que no constituyen, para él una carga

grave o desproporcionada a los beneficios que se pueden obtener.
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Los derechos de los pacientes estdn mencionados en la Ley Federal en Materia

de Cuidados Paliativos referidos en cada punto de la siguiente seccion sobre los

Elementos de un Plan de Cuidados Paliativos.

Sin embargo, en el Titulo Octavo Bis denominado “De los Cuidados Paliativos a

los Enfermos en Situacién Terminal”, encontramos la lista general de los derechos
de pacientes en condicion terminal (LGS, ARTICULO, 166 Bis 3):

VI.

VII.

VIII.

Recibir atencion médica integral.

Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencion
médica.

Dejar voluntariamente la institucion de salud en que esté
hospitalizado, de conformidad a las disposiciones aplicables.

Recibir un trato digno, respetuoso y profesional procurando preservar
su calidad de vida.

Recibir informacién clara, oportuna y suficiente sobre las condiciones
y efectos de su enfermedad y los tipos de tratamientos por los cuales
puede optar segun la enfermedad que padezca.

Dar su consentimiento informado por escrito para la aplicacién o no
de tratamientos, medicamentos y cuidados paliativos adecuados a
su enfermedad, necesidades y calidad de vida.

Solicitar al médico que le administre medicamentos que mitiguen el
dolor.

Renunciar, abandonar o negarse en cualquier momento a recibir o
continuar el tratamiento que considere extraordinario.

Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular.
Designar, a algun familiar, representante legal o a una persona de su
confianza, para el caso de que, con el avance de la enfermedad,

esté impedido a expresar su voluntad, o haga en su representacion.

22



Xl. A recibir los servicios espirituales cuando lo solicite él, su familia,

representante legal o persona de su confianza.

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
(NOM-011-SSA3-2014).

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 atencién, 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 atencion médica (NOM-011-SSA3-2014).

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 atencion de urgencia (NOM-011-SSA3-2014). Es necesario
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
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situaciéon terminal, inicamente en su beneficio personal, que deterioran ain mas
el sufrimiento del individuo y su familia (NOM-011-SSA3-2014).

Por un lado, desde el enfoque tradicional de la medicina y la bioética asociada a
ella, la idea de una muerte “digna” ha sido manejada desde el problema
del derecho a decidir sobre la propia muerte y de algin modo captado esta
expresion por el debate en torno a la eutanasia o las voluntades anticipadas. Asi,
las cuestiones éticas en relacion con el final de la vida se centraron primariamente
en proteger el derecho del paciente a su autonomia en esta situacion, a respetar
sus decisiones y convicciones. Por ejemplo, parte del protocolo de cuidado es
constatar la existencia de decisiones previas del paciente o la familia en cuanto a
reanimacion o uso de tecnologia invasiva, y rectificarlas en el momento de la
agonia. Esta perspectiva es ajustada, ya que la muerte no es primariamente un
evento médico o cientifico, sino un evento personal, cultural y espiritual o religioso,

pero es una perspectiva que considero insuficiente.

El cambio de paradigma que supone la medicina paliativa con respecto a la
medicina tradicional introduce la posibilidad de una interpretacion mas amplia de
esta idea de muerte digna, con respeto a la autonomia de la persona y su derecho

a la libre decision.

En los Servicios de Salud del Estado de Querétaro (SESEQ), se atienden
pacientes que requieren un Plan de Cuidados Paliativos (NOM-011- SSA3-2014),
para fortalecer el seguimiento de estos pacientes cuando se encuentran en fase
terminal o en una enfermedad degenerativa, que permita al paciente anticipar su
decision, con apoyo de su familia y que a los prestadores de servicios de salud les

oriente en el seguimiento y acompafiamiento al final de su vida.

Sobre derechos humanos, sobre el derecho a la toma de decisiones y voluntad

anticipada, porqué la ética clinica permite la posibilidad de optar por el cuidado
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paliativo y no continuar con medidas extraordinarias al final de la vida, se debe por
lo tanto fundamentar la perspectiva ética para que el formato se constituya en la
voluntad anticipada ante la autonomia en la toma de decisiones al final de la vida,
y la cuarta oleada de derechos humanos en donde se considera el derecho a ser
diferente y rechazar tratamiento médicos futiles, asi como la obstinacién

terapéutica.

La obligaciéon de respetar y proteger la dignidad de las personas con enfermedad
limitante o amenazante de la vida deriva de la inviolabilidad de la dignidad
humana en todas las etapas de la vida. El respeto y proteccion encuentra su
maxima expresion en proporcionar un medio adecuado que permita al ser humano
morir con dignidad a través del tratamiento del dolor fisico y de la consideracion
de las necesidades psicolégicas, sociales y espirituales. Una Medicina
reconocedora de la dignidad del ser humano debe comprender que solo se ayuda
a las personas enfermas y/o en fase terminal con cuidados omnicomprensivos,
gue abarquen los niveles bio-psico-social y espiritual del ser (Technical Report,
2017).

La Bioética ha propuesto entre sus principios el de autonomia, el que ha pasado a
ser en general mas relevante que los principios de Justicia, No
Maleficencia y Beneficencia. Es decir, el respeto al maximo la voluntad del

enfermo, a su dignidad y a su condicién.

2.2 Metodologia para la validacion de un instrumento
Para la validacion de instrumentos, existen diferentes metodologias para la

recoleccion de datos, tomaremos del Dr. José Supo del 2015, la cual consta de

los siguientes apartados:
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1.- Revision de la literatura
a) Definido
b) Parcialmente definido
c) No definido
2.- Explora el concepto (entrevista a profundidad)
a) Experto
b) Juez
c) Poblacion

¢ Qué aspectos debe contener un formato de cuidados paliativos?

3.- Enlista los temas
a) Cuidados paliativos: hospitalario, ambulatorio, domiciliario y atencion
de urgencia
b) Consentimiento informado

c) Agrupa conceptos

4.- Formula items (afirmatival/interrogativa)
a) Cuestionario
b) Escala

c) Posibles respuestas

5.- Selecciona Jueces
a) Multidisciplinario
b) Al menos 5
c) Validez de contenido:
+ Suficiencia (dimensiones)
» Pertinencia (corresponde al tema)

» Claridad (terminologia)
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d) Confiabilidad (se aplica a la misma persona y los resultados son

iguales o0 semejantes).

6.- Prueba piloto
a) Aclarar conceptos, evaluar la claridad
b) Preguntas favorables y desfavorables, aleatorizadas
c) Tiempo de respuesta

d) Confusién

7.- Evaluar consistencia (Validez externa)
a) Calificacion global de las preguntas del instrumento
b) Pruebas estadisticas:
» Correlacion de Pearson “r’ de 0-1 (0.8)
» Dispersién o variabilidad (varianza)
+ Alfa de Cronbach

+ Indice de consistencia Kunder — Richardson (KR-20)

9.- Reduce dimensiones
a) Indice de correlacion
b) Varianza
c) Reescribir preguntas o enunciados (varianza y alfa de Cronbach

sean negativas)

10.- Identifica un criterio VALIDEZ TOTAL
Definido
a) Validez interna
b) Validez externa (resultados de otros instrumentos en relacion con el
gue se aplicara)
c) Gold Standard o estandar de oro (Supo, 2015).
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Pregunta de investigacion:

¢, Como validar con perspectiva ética el formato del Plan de Cuidados paliativos?

A manera de justificacion de este trabajo de investigacion, se considera que los
pacientes en cuidados paliativos precisan en muchas ocasiones Unicamente
cuidados basicos de confort, que pueden ser aplicados en el propio domicilio. Los
aspectos emocionales de los familiares pueden influir en dichos cuidados, asi
como la complejidad en el manejo de los sintomas en la fase final de la vida o en
el deterioro de su movilidad. Ambos aspectos precisan una supervision continua
por parte de personal cualificado y preparado, reduciendo la angustia del cuidador

principal.

Segun la OMS, se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan
cuidados paliativos; el 78% de ellas viven en paises de ingreso bajo e ingreso
mediano, en otros las politicas de salud no se han concretado, como en el caso
de México, lo que dificulta que los pacientes que requieran de un Plan de
Cuidados Paliativos tengan acceso a este. A nivel mundial, tan solo un 14% de las

personas que necesitan asistencia paliativa la reciben.

Los cuidados paliativos los puede recibir el paciente en el hospital, en su domicilio,
ambulatorio y atencién de urgencia. Una de las ventajas de la atencion paliativa
en el domicilio es que permite al paciente mantener su rol social y familiar al final
de sus dias, con su intimidad y actividad ocupacional en un ambiente que es
conocido, aportando confort y tranquilidad, lo cual incrementa su sensacion de
bienestar y su calidad de vida. Ademas, al permitir los cuidados familiares cuando
es posible, se ayuda a evitar el encarnizamiento terapéutico, siempre y cuando
exista un adecuado soporte sanitario de Atencion Primaria. Esta circunstancia no
significa una menor calidad asistencial respecto a los pacientes hospitalizados, y
en este contexto, la familia puede mantener el estrecho contacto con el enfermo,

permitiendo visitas y generalmente satisfaciendo la voluntad del paciente.
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Esta investigacion es factible, se integré el formato de Cuidados Paliativos por
google forms para enviar via web al personal que trabaja en las areas de cuidados
paliativos en el mes de mayo 2021. Los recursos materiales y financieros seran
aportados por la Subdireccibn de Ensefianza de SESEQ. El propoésito de la
investigacion es la validacion desde la perspectiva ética del formato del Plan de

Cuidados Paliativos, que favorezca el respeto a la libre decision del paciente.

lll. Hip6tesis y Objetivos

3.1. Hipotesis

La estructuracion de un formato de cuidados paliativo posibilitara la dignificacion
de los cuidados especificos que requiera la persona y respetara su decision ante

enfermedades cronico-degenerativas y al final de la vida.

3.2. Objetivo General

Validar con perspectiva ética el formato del Plan de Cuidados Paliativos.

3.3. Objetivos especificos

v Describir la metodologia para validar un instrumento de recoleccion de
datos sobre Cuidados paliativos

v' Realizar la validez interna y externa del instrumento de recoleccién de datos

v Probar el instrumento con los Médicos involucrados en Cuidados Paliativos

y en su regulacion
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v' Analizar el formato de Plan de Cuidados Paliativos desde la perspectiva

ética.

IV. METODOLOGIA

4.1 Tipo de Estudio

Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo, transversal y reflexivo.

4.2 Trabajo de Investigacion

En el Estado de Querétaro, como una iniciativa de la Unidad de Bioética de la
Facultad de Filosofia de la Universidad Autbnoma de Querétaro, la Subdireccion
de Ensefanza de los Servicios de Salud del Estado de Querétaro, asi como la
Comision de Bioética de Querétaro, se identificé la importancia de la atencién y
seguimiento del paciente en estado terminal y que por sus condiciones puede
permanecer en su domicilio bajo cuidados especificos y con la oportunidad de
reingresar al hospital cuando sea necesario y si asi lo decide el paciente y/o el

familiar responsabile.

Se realizaron varias reuniones de coordinacibn con representantes de las
instituciones mencionadas, donde se acordd que, para dar cumplimiento al marco
legal en México en relacién con los Cuidados Paliativos, se deberia contar con un
instrumento que permitiera plasmar la voluntad o decision del paciente en estado
terminal, donde se incluyera su consentimiento informado para la autorizacion o

no de que se le realizaran diferentes procedimientos.

4.3 Formato del Plan de Cuidados Paliativos con perspectiva ética

Para la integracion del formato del plan de cuidados paliativos se considero lo que
establece la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para
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la atencion de enfermos en situacion terminal a través de cuidados paliativos y lo
establecido en el Marco Normativo en México en el tema de cuidados paliativos;
en este sentido el formato del plan de cuidados paliativos contiene apartados para
la vigilancia e indicaciones médicas, asi como el consentimiento informado de la
voluntad anticipada del paciente lo que favorece el respeto a su libre decision, de
igual manera, permite al familiar responsable dar los cuidados que la persona

autoriza y requiere.

El formato del Plan de Cuidados Paliativos con perspectiva ética, se compone los
siguientes apartados: Voluntad anticipada e Indicaciones Médicas, Representante
para decisiones médicas, Cuidados Paliativos (C1 al C8 Anexar Notas al
expediente clinico, diagndstico, tratamiento del dolor, reanimacién cardio-
pulmonar, respiracion, terapia farmacoldgica, nutricién, otros apoyos y directrices
anticipadas), Autorizaciones donde contiene el consentimiento informado, incluye

apartado para la firma del paciente y de dos familiares. Anexo

Para la validacién del formato del Plan de Cuidados Paliativos se utilizd la
metodologia del Dr. José Supo, 2015:
1.- Se reviso la literatura con respecto a cuidados paliativos y definir el plan de

cuidados paliativos

2.- Se exploré el concepto de cuidados paliativos, se consultd con expertos en el
area de SESEQ, IMSS e iniciativa privada en Querétaro, se realiz6 la pregunta:

¢, Qué aspectos debe contener un formato de cuidados paliativos?

Se considerd la opinién de expertos en el area de Cuidados Paliativos, como: Dr.

Bob Hall, Dr. Bernardo Garcia Camino y Dra. Hilda Romero Zepeda.

3.- Se enlistaron los temas y se agruparon areas del formato del plan de cuidados

paliativos:
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d) Cuidados paliativos: hospitalario, ambulatorio, domiciliario y atencién de
urgencia

e) Consentimiento informado

4.- De acuerdo con la literatura sobre Cuidados Paliativos, se formularon
preguntas, sobre:

Voluntad anticipada e Indicaciones Médicas, Representante para decisiones
meédicas, Cuidados Paliativos (C1 al C8 Anexar Notas al expediente clinico,
diagnostico, tratamiento del dolor, reanimacién cardiopulmonar, respiracion,
terapia farmacologica, nutricion, otros apoyos Yy directrices anticipadas),
Autorizaciones donde contiene el consentimiento informado, incluye apartado para

la firma del paciente y de dos familiares.

5.- La seleccién de Jueces o revisores del formato del plan de cuidados paliativos
fue multidisciplinario, de la Unidad de Bioética de la Facultad de Filosofia de la
Universidad Autébnoma de Querétaro, de la Subdireccion de Ensefianza de los
Servicios de Salud del Estado de Querétaro, asi como de la Comision de Bioética
de Querétaro, se reviso la validez de contenido, suficiencia de las apartados del
formato, pertinencia (que correspondieran a la atencibn y seguimiento de
pacientes en fase terminal o con enfermedades cronico — degenerativas, claridad

en los apartados y en las preguntas.

Por la situacién epidemiologica y el resguardo por la pandemia por SARs-Cov-2
(Covid-19), se integro el formato del Plan de Cuidados Paliativos por google forms
se envio a Médicos que laboran en el area de Clinica del dolor y cuidados

paliativos, hasta el momento hemos recibido 7 respuestas.

Para la validez de contenido, se consideré la suficiencia de dimensiones, la

pertinencia del tema, la claridad en la terminologia a utilizar y la confiabilidad.
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4.4 Universo de Estudio y Muestreo: (Recoleccién de la informacion)

La esencia de este trabajo es transferir la Norma Oficial Mexicana NOM-011-
SSA3-2014, sobre cuidados paliativos, a un formato digital que permita el uso
institucional de este instrumento en beneficio de pacientes, particularmente a la
voluntad anticipada de cada persona y para el personal de salud en la toma de

decisiones terapéuticas.

El universo de este estudio es el paciente con alguna enfermedad crénica o en

fase terminal y datos de su expediente clinico.

Como pilotaje del formato de Plan de Cuidados Paliativos se aplicé a un paciente
con cancer de préstata de la Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos en el Hospital
General de Querétaro, el pilotaje se realiz6 por 2 integrantes del Comité de
Investigacion de SESEQ, en este pilotaje se determind que el tiempo de su
requisitado era de 25 a 28 minutos y que el conocimiento previo del expediente

clinico era de suma importancia.

Muestreo exploratorio por conveniencia. Se envio el formato del Plan de Cuidados
Paliativos por google forms a Médicos que laboran en areas de Cuidados
Paliativos, Geriatria, Oncologia y otros servicios donde los pacientes requieran

Cuidados Paliativos
Se incluyeron Médicos que laboraban en areas de Cuidados Paliativos, Geriatria,

Oncologia y otros servicios donde los pacientes requieran Cuidados Paliativos y

gue acepten participar en el estudio
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Se excluyeron a los Médicos que laboraban en areas de Cuidados Paliativos,
Geriatria, Oncologia y otros Servicios donde los pacientes requieran Cuidados

Paliativos y que no aceptaron participar en el estudio

Se eliminaron a médicos que laboraban en areas de Cuidados Paliativos,
Geriatria, Oncologia y otros Servicios donde los pacientes requieran Cuidados
Paliativos que decidieron retirarse del estudio o que no completaron la respuesta

de las preguntas del formulario de google forms.

V. RESULTADOS Y DISCUSION

5.1. Caracterizacion de la poblacién en estudio del pilotaje realizado

con el personal médico

Se integré una propuesta del formato del Plan de Cuidados Paliativos que
considera los apartados de la Norma Oficial Mexicana, con una perspectiva ética y

para su uso en el sector salud, el cual fue evaluado por expertos.

El formato del Plan de Cuidados Paliativos con perspectiva ética, se compone los
siguientes apartados: Voluntad anticipada e Indicaciones Médicas, Representante
para decisiones médicas, Cuidados Paliativos, Autorizaciones donde contiene el
consentimiento informado, incluye apartado para la firma del paciente y de dos

familiares o testigos.

Dentro de los expertos del &mbito de la bioética clinica, de la medicina y de las
politicas publicas sanitarias, que revisaron, corrigieron y actualizaron el formato se
encuentra: Dr. Robert T. Hall, Dra. Hilda Romero Zepeda, Dr. Bernardo Garcia

Camino, Mtra. Silvia de los Angeles Santoyo Cristiani, Dra. Elia Martinez Madrid,
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asi como los integrantes de la Comision Estatal de Bioética del Estado de
Querétaro, los integrantes del Comité de Investigacion de SESEQ e integrantes
del CIFRHS de Querétaro.

Por cuestiones de la pandemia del SARS-Cov-2 (Covid), se integré el formato a
un formulario de Google Forms, y se realizé una prueba piloto a los médicos que
de alguna manera tratan pacientes en fase terminal o bien pacientes que
requieren cuidados paliativos. Se realiz6 una invitacion abierta a través del correo

electrénico.

Se recibieron respuestas de siete médicos que contestaron el formato del Plan de
Cuidados Paliativos a través de Google Forms en los meses de abril, mayo y junio
2021.

En la sesion A, Datos iniciales:

Se solicitdé numero o folio del expediente del paciente, sobre la derechohabiencia
del paciente el 100% pertenecen a la Secretaria de Salud, en la pregunta sobre la
fecha del requisitado del formato del plan de cuidados paliativos, aparece mayo
2021; en relacion con la edad aparece el numero 81 que corresponde sélo a un
paciente, el 100% de los pacientes son del sexo femenino, el 100% pertenece a la

religion catélica.

En la sesion B, Voluntad anticipada e indicaciones médicas del paciente:

En la pregunta: lugar donde el paciente recibira los cuidados paliativos el 85.7%
los recibird en casa y el 14.3% en el hospital. En la pregunta en caso de recibir los
cuidados paliativos en otro lugar, especifica el lugar donde recibira los cuidados

paliativos, se mencionan dos direcciones en la ciudad de Querétaro.

Con respecto al Equipo de cuidados paliativos, en el 42.8% aparece el nimero de
la cédula del médico; en el 51.4% aparecen correos electronicos; el 100% es el

médico quien dard seguimiento al equipo de cuidados paliativos; en cuanto al
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correo electronico coordinador del equipo de cuidados paliativos son correos

diversos de los médicos a cargo.

En el 71% se encuentra el nombre completo del cuidador primario en el
expediente y en el 85% aparece el correo electronico del cuidador primario o del

contacto.

En la pregunta de atencién prehospitalaria del paciente y de primer respondiente
la decision del paciente, en el 57.1% trasladar al hospital so6lo si las atenciones

necesarias no se pueden cumplir, el 42% decidi6 no ser trasladado al hospital.

En el nombre del servicio de ambulancia el 28.5% considera el servicio de
ambulancia del IMSS, el 14.2% el de Cruz roja y el 71% con registro del teléfono

del servicio de ambulancia.

En la pregunta sobre la capacidad del paciente a decidir y dar su consentimiento
informado el 85% contest6 que si. En la pregunta: en el caso que sea apropiado,
se solicitdé el asentimiento informado, el 57.1% contestdé que si, en el 42.9% no
aplica esta respuesta; en la pregunta; existe nota en el expediente clinico sobre el
consentimiento o asentimiento del paciente en el 85.7% contesté que si. En la
pregunta: ¢ Existe nota en el expediente  clinico  sobre el

consentimiento/asentimiento del paciente?, el 82.7% contesto que si.

En la sesion C, Representante para decisiones médicas:

En la pregunta: Corrobore en el expediente clinico si contiene el nombre
completo del representante del paciente para decisiones médicas y sus datos de
contacto, en el 85% de las respuestas aparece el dato de contacto y en 18.5% la
palabra si. En la pregunta: Parentesco del representante del paciente para
decisiones médicas, el 42.9% es hijo o esposo del paciente, en el 14.3% es otro

gue corresponde a la abuela y a personal contratado.
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En la pregunta de la fecha de la designacion de su representante para
decisiones médicas, aparecen diferentes fechas de noviembre 2020 a mayo
2021, en el 100% existe firma y datos generales del Representante legal en el
expediente clinico. En el 85% aparece el correo electronico de contacto del
Representante Legal del paciente que en el 100% es designado por el paciente.
En el 71.4% existe documento de designacion del Representante legal del
paciente en su expediente clinico; en el 57.1% existe documento de designacion

del Representante legal en otro lugar.

El Plan de Cuidados paliativos, incluyendo la informacién diagnostica vy
pronostica, fue evaluado y acordado con: La o él paciente en el 85.7%, la familia

y el Representante legal 18.5%.

En la pregunta sobre verificar en el expediente clinico la entrega de copia del
presente Plan de Cuidados Paliativos (en caso contrario, si por favor entregas
este Plan, ya que servira para respetar las decisiones del paciente y de apoyo a
su familia), el 71.4% fue entregado al paciente, el 14.3% al representante legal y

al representante para decisiones médicas.

En la sesion D, Cuidados Paliativos:

En el diagndstico del paciente, se observa en la figura que la causa principal es
el cancer en sus diferentes presentaciones en el 42.9%, en el 14.3%
corresponde a diagnésticos relacionados con enfermedades renales,

enfermedades neumologicas y otras (Figura 1).
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Figura 1, Diagnostico de los pacientes en Cuidados Paliativos
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Fuente: Concentrado de las respuestas del Formulario de Google forms

En la fecha del diagndstico se cuenta con registro de agosto 2020 al mes de abril
2021. En cuanto al nivel de atencién de los pacientes, el 85.7% son atendidos en

el segundo nivel y el 14.3% en el tercer nivel.

Para el tratamiento del dolor de los pacientes el 85.7% recibe tratamiento acorde
a la escala de analgésicos de la OMS, el resto no recibe tratamiento; en el 57.1%
existe nota en el expediente clinico de la escala de utilizacion de analgésicos; el
100% de los pacientes autoriza el uso de analgésicos y en el 100% aparece
nota en el expediente clinico sobre la autorizacion de administracién de
analgésicos, el 100% de los pacientes autoriza otras medidas para aliviar los
sintomas, en el 85.7% de los expedientes existe nota en el expediente clinico

del paciente para usar otras medidas para aliviar los sintomas.

El 85.7% autoriza la sedacion al final de la vida y se respalda con la nota en el

expediente clinico del paciente.

El 57.1% de los pacientes autorizan Reanimacion Cardio-Pulmonar (RCP) en
paro cardiorrespiratorio, en el 85.7% existe nota en el expediente clinico del

paciente sobre la autorizacion de reanimacion en caso de paro
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cardiorrespiratorio; en el 85.7% €l o la paciente autoriza intentar maniobras de
RCP en la fase terminal de su enfermedad y en el mismo porcentaje aparece

nota en el expediente clinico del paciente.

En la sesion E, Respiracion:

El 100% de los pacientes autorizan uso de mascarilla o de puntas nasales y en
el mismo porcentaje existe nota en el expediente clinico. En el 85.7% él o la
paciente autoriza que se le administre oxigeno a través del uso de ventilador y
tubo; en el 71.4% existe nota en el expediente clinico sobre la autorizacién del
paciente para que se le administre oxigeno a través del uso de ventilador y tubo,

en el 14.3% no existe y en el 14.3% no aplica.

En la sesion F, Terapia farmacoldgica:
El 85.7% él o la paciente autoriza otros tratamientos farmacologicos y en el
mismo porcentaje existe nota en el expediente clinico sobre la autorizacion del

paciente para uso tratamientos farmacolégicos.

En la sesion G, Nutricion:

En el 100% se ofrece bebida y comida al paciente por la boca si es posible, en
el 85.7% existe nota en el expediente clinico de que el paciente este tolerando
via oral; en el 42.9% de los pacientes autorizan administracién de nutricién
artificial por sonda nasogastrica, en el 71.4% existe nota en el expediente clinico
sobre la autorizacion del paciente de la administracion de nutricion artificial por
sonda nasogastrica; el 42.9% él o la paciente autoriza administrar nutricion
artificial por sonda de gastrostomia a largo plazo, en el 85.7% existe nota en el
expediente de la autorizacion para administrar nutricién artificial por sonda de
gastrostomia a largo plazo; el 28.6 de los pacientes autoriza administrar

nutricidbn para enterar i existe nota anexada en el expediente del paciente.
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En la sesion H, Rehabilitacion o fisioterapia:
En el 100% de los pacientes autoriza rehabilitacion o fisioterapia, existe nota en el

expediente clinico en el 100% de los pacientes.

En la sesion |, Otros apoyos para el paciente:
100% de los pacientes autoriza otros apoyos coma el 100% el autoriza el apoyo
espiritual, el 71.4% el apoyo con sacerdote; en el 71% de los expedientes existe

nota sobre la autorizacién de apoyos espirituales.

En el 85.7% existe nota en el expediente sobre la autorizacion del paciente del

apoyo por profesionales de salud mental.

En la sesion J, Directrices anticipadas:

En el 71.4% Existen otras directrices anticipadas y nota en el expediente clinico

del paciente sobre voluntad anticipada.

En el 57.1% el paciente autoriza la donacion de sus 6rganos y tejidos en el 28.6%
no aplica; existe en el 71.4% en el expediente nota sobre autorizacion del

paciente para la donacion de sus érganos y tejidos.

En la sesion K, Consentimiento informado:

En el 100% de los pacientes su médico revisé el plan de cuidados paliativos y le
dio la oportunidad de clarificar todas las dudas que el paciente tenia, el paciente

entendié que en caso de cambiar sus deseos podria modificar el documento

indicando que la nueva version anulaba la anterior, que este plan de cuidados
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paliativos debe de ser reconocido y darle seguimiento el médico que se encuentra

en el servicio o en el Hospital, aunque no sea su médico tratante.

La fecha de firma del paciente del consentimiento informado es de noviembre de
2020 a mayo de 2021, en el 85.7% de los expedientes existes el formato de
consentimiento informado, en el 85.7% de los expedientes aparece el nombre
completo del testigo uno en el formato del consentimiento informado, también
aparecen los correos electrénicos. En el 71.4% del de los expedientes aparece el
nombre completo del testigo 2 en el formato de consentimiento informado, en del
100% de las respuestas aparece el correo electronico del testigo 2.

En la tabla 2, se incluyen aspectos de la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-
2014 (Criterios para la atencion de enfermos en situacién terminal a través de
cuidados paliativos) y muestra el tipo de observacion y observaciones recibidas
por los expertos sobre el cdmo conformar un instrumento de uso accesible a

usuarios, cuidador principal y personal de salud.

Tabla 2. Observaciones generales de expertos sobre la conformacién del formato
del Plan de Cuidados Paliativos en Google forms para uso en el sistema de salud

y por el usuario de este.

Tipo de observacion Observacién de expertos

Sobre la aclaracion de
conceptos, y la evaluacion
de la claridad de estos.

...como principio de beneficio y justicia en acceso a
la informacion para ejercer el principio de autonomia.

Preguntas favorables vy
desfavorables,
aleatorizadas

Ubicacién desfavorable de la pregunta

En el sesion C, Representante para decisiones
médicas:

C5 ¢Existe firma y datos generales del
Representante legal en el expediente clinico?, se
genero confusion

Tiempo de respuesta

25 a 28 minutos

Confusion

Uno de los expertos mencioné que le parecia una
lista de cotejo de los apartados que debe contener el
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expediente clinico.

Lenguaje del instrumento | Sin comentarios

Personas que pueden ser | Las personas que pueden participar en la integracion

involucradas en la | del Formato de Plan de Cuidados Paliativos aparte
voluntad de actuacion | del paciente y el médico, son: Familiar responsable,
incluida en la | personal de salud del area de enfermeria, trabajo
conformacion del | social, nutricion, fisioterapia, etc.

instrumento.

Tipo de capacitacion que | Se requiere sensibilizar a los Médicos que participen
serd requerida para la | en el requistado del formato en la importancia de los
obtencion y llenado de | cuidados paliativos y respeto a la libre decision del
datos paciente ,

Aspectos relacionados | Se anonimizando los datos del paciente y del Médico
con la confidencialidad del | ya que se numero de expediente y numero de
llenado y uso del | cedula

instrumento.

Sobre el llenado de datos | No aplica
por parte del usuario.

Sobre las abreviaturas. Se abrevia RCP, el cual es descrito en la primera
aparicion de la palabra o frase

Sobre la recomendacion | Pendiente hasta la aplicaciéon del Formato de Plan
para el uso del | de Cuidados Paliativos a nivel poblacional
instrumento.

Adicionalmente, y una vez incluidas las observaciones de los expertos para la
conformacién del formato de cuidados paliativos, se llevd a cabo un piloteo del
instrumento, el cual consider6 las medidas preventivas de la pandemia del SARS-
Cov-2 (Covid-19), y se envio por google forms el formato del plan de cuidados
paliativos a Médicos que se encuentran en los servicios de medicina interna,
geriatria, etc. Se obtuvo respuesta de seis médicos con respecto al requisitado, en

los grupos de edad.

Se recibié respuesta de siete Médicos, con los siguientes datos:

5.2. Descripcion de la metodologia para validar un

instrumento sobre el Plan de Cuidados Paliativos
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Se realizo revision de la literatura y se definioé el concepto de Cuidados Paliativos,
del Plan y del plan de Cuidados Paliativos. Se determinaron los aspectos y
apartados que debia contener el formato de plan de cuidados paliativos, se
enlistaron los temas del formato:
e Cuidados paliativos: hospitalario, ambulatorio, domiciliario y atencién de
urgencia
o Consentimiento informado

o Agrupa conceptos

Se determinaron las dimensiones del formato y se formularon las preguntas. Para
la seleccion de “Jueces” o revisores del formato se consideré un equipo

multidisciplinario de 35 expertos.

5.3. Validacion interna y externa del formato del Plan de Cuidados
Paliativos

Para realizar la validez de contenido y se verificé que el formato tuviera preguntas
sobre lo establecido en la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014 con
respecto a los lugares donde se pueden realizar los cuidados paliativos
(hospitalario, ambulatorio, domiciliario y atencion de urgencia), asi como el
apartado de consentimiento informado, con ello se establecio la pertinencia de los
apartados y se agruparon los conceptos, de igual manera se revis6 que la
terminologia en la que se escribié el formato fuera clara y facil de responder. Se
integro el formato inicialmente en Word y después en google forms. Para la
proteccion de datos personales, se genera un folio que permite que los datos del

paciente sean confidenciales.

En el formato de google forms, se agregé una explicacibn sobre cuidados

paliativos, con respecto a la participacion de los Médicos se explicé que al
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participar en la validacion del formato contaria como su consentimiento informado,

como lo muestra la figura 2.

Figura 2, Seccion 1 del Formato de Plan de Cuidados Paliativos

Formato de Plan de Cuidados Paliativos

NEBF®E

Seccion2 de 6

A. DATOS INICIALES DEL PACIENTE

Fuente: Concentrado de las respuestas del Formulario de Google forms

Para la prueba piloto, se acudié al Hospital General de Querétaro de SESEQ, a la
Clinica del dolor y Cuidados Paliativos con el Dr. Cuenca Coss y Dr. Romero
Romo, se entrevistd a un paciente y se corroboré la estructura del formato de plan
de cuidados paliativos, la claridad de las preguntas, de las respuestas, se
identificé que el tiempo de requisitado era de 25 a 28 minutos y que se requeria
del conocimiento previo del expediente clinico del paciente para agilizar el

requisitado.

5.4. Pilotaje del instrumento con los Médicos involucrados en
Cuidados Paliativos y en su regulacion

Se realizé una invitacion abierta a los integrantes del servicio de Clinica del dolor y

Cuidados Paliativos, del Hospital General de Querétaro, a los integrantes del

Comité Interinstitucional de Investigacion, via internet, que en su calidad de
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expertos su participacion voluntaria, donde se identificaron preguntas confusas,

como en la pregunta del correo del Médico.

5.5. Analisis del formato de Plan de Cuidados Paliativos desde la

perspectiva ética

Desde la integracion de un formato del Plan de Cuidados Paliativos que favorezca
la dignificacién y autonomia de la persona, se le da el sentido ético al marco
normativo de los cuidados paliativos en nuestro pais, no solo se ubica como
paciente, si no como persona, con derecho a ejercer su voluntad anticipada, a que
quien lo rodea pueda respetar su decision libre, responsable e informada al
respecto de cdmo quiere vivir y llegar al final de su vida. Otro aspecto del formato
es gue contiene el apartado de consentimiento informado alineado a los aspectos

legales vigentes en México.

Para la validez de criterio, se buscé algun instrumento en la plataforma de google
académico y solo se hace referencia a escalas de independencia y gravedad de
los pacientes.

Se incluyeron instrucciones para los participantes al inicio de formato de Plan de
Cuidados Paliativos en google forms, asi como el consentimiento informado de los

participantes.

VI. CONCLUSIONES
Siete afios después de la habilitacion de la Norma Oficial Mexicana NOM-011-
SSA3-2014, no se cuenta con un instrumento que permita considerar la decision
de las personas al final de su vida, por lo tanto, la elaboracion de este instrumento

permite la habilitacion de la autonomia y con ello la dignificacion del paciente,
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quien podra acordar de forma previa sobre aspectos de su cuidado en el sistema

de salud, en coordinacién con su Médico tratante y con el equipo de apoyo.

Este instrumento incluso favorece el seguimiento para el cuidador del paciente, ya
que tiene a la mano informacion precisa de la decisibn del paciente para
tratamiento, equipo, traslado, ambulancia, atencion integral (en donde quiere estar
el paciente, que apoyos autoriz se le realizardn, a que Médico y en qué servicio
atenderse, asi como los apoyos de tipo espiritual y de salud mental). Fortalece el
acompafiamiento del paciente. Por otro lado, apoya la parte legal de la decision
del paciente, estableciendo a sus representantes en el caso de que por sus
condiciones clinicas no le sea posible tomar decisiones o asentimiento. Se
incorpora un Consentimiento informado como guia del paciente y de su cuidador

para el final de su vida.

Se pretende el uso de este formato del Plan de Cuidados Paliativos por parte del
equipo de atencion en Cuidados Paliativos, siendo este formato una referencia de
la voluntad y decision del paciente, asi como de la autorizacion o no de los

procedimientos extraordinarios en el manejo clinico al final de la vida del paciente.

El uso de la metodologia del Dr. José Supo, 2015, permitié iniciar el proceso de
elaboracion de un formato del Plan de Cuidados Paliativos guia bajo la pregunta:

¢, Qué aspectos debe contener un formato de cuidados paliativos?

Tanto el panel de expertos en bioética clinica, como un grupo conformado de
Jueces o revisores del formato del Plan de Cuidados Paliativos, en su caracter
multidisciplinario, coincidieron en la validez de contenido (suficiencia de
dimensiones, la pertinencia del tema, la claridad en la terminologia a utilizar y la
confiabilidad), y suficiencia de las apartados del formato; asi mismo, en la

pertinencia (que correspondieran a la atencion y seguimiento de pacientes en fase
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terminal o con enfermedades cronico — degenerativas, claridad en los apartados y

en las preguntas).

No obstante el llenado del documento es sencillo, con un tiempo de llenado
promedio no mayor a la media hora, se concluye sobre la importancia de la
capacitacion previa a los participantes en el tema de Cuidados Paliativos, asi

como el conocimiento previo del expediente clinico del paciente.

El formato del Plan de Cuidados Paliativos, alcanzd un lenguaje comprensible
tanto para el paciente como de usabilidad para el personal de salud en su plan de
apoyo en cuidados paliativos, observando que, no obstante, el formato contiene la
parte sensible de la atencién de los pacientes en fase terminal, el lenguaje
utilizado en el Plan de Cuidados Paliativos es sencillo. Para la validez de
contenido, se incluyeron las preguntas sobre aspectos fisicos, emocionales,

cognitivos, gravedad, complicaciones.

El contar con la participacion de los Médicos involucrados en Cuidados Paliativos
permitid identificar las areas mas importantes para la atencion de los pacientes
desde el contexto ético y el respeto a su decision, asi como a la atencién y
seguimiento integral de los pacientes y que los pacientes requieren un manejo
multidisciplinario desde el punto de vista clinico, ético y social, asi como verificar
que el Plan de Cuidados Paliativos incluye lo establecido en la Norma Oficial
Mexicana NOM-011-SSA3-2014.

Al analizar el formato de Plan de Cuidados Paliativos desde la perspectiva ética,
se identific6 que la atencion al final de la vida tiene muchos retos, el primero
considerar que debe prevalecer el respeto a la decision del paciente, asi como a

su voluntad anticipada.
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El Plan de Cuidados Paliativos es personal e individual y que responderd a la
situacion clinica de cada paciente y de sus necesidades, de ahi la importancia de

integrar al expediente clinico el formato del Plan de Cuidados Paliativos.

En la fase terminal de la vida de los pacientes requieren acompafamiento,
orientacion médica y multidisciplinaria; considerar que hay un grupo de pacientes
que aunque no se encuentren al final de la vida, su condicion clinica por

enfermedades cronicas requieren la integracion a un Plan de Cuidados Paliativos.

El formato del Plan de Cuidados Paliativos para el equipo de salud, es la
oportunidad de dar continuidad al tratamiento de los pacientes al final de la vida,
es una guia para la intervencion terapéutica en acuerdo con los deseos del

paciente.

Con la integracion, validacion y uso del formato del Plan de Cuidados Paliativos
con perspectiva ética, se ofrece:
e Elrespeto de la autonomia de la persona y su derecho a su libre decisién.
e Contiene el consentimiento informado, donde se hace referencia al familiar
responsable del paciente y Coordinador de los cuidados paliativos.
e Una guia para el Cuidador principal o familiar responsable
e La disminucion y estrés en la toma de decisiones con respecto al paciente
a nivel familiar
e Al Médico le apoya en la conformacion de la terapéutica del paciente y a
dar continuidad del manejo multidisciplinario del paciente en Cuidados

Paliativos.
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ANEXOS

1.- Presentacion en el Comité de Investigacidon de SESEQ para aprobacion del
proyecto de la validacion con perspectiva ética del formato del plan de cuidados
paliativos
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2.- Formato del Plan de Cuidados Paliativos
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Plan de Cuidados Paliativos

Nombre del Paciente: Fecha:
Num. de expediente: Edad Sexo
Teléfono: Religion: Domicilio:

Instrucciones: Debe ser llenado por el equipo de cuidados paliativos: el médico con el pacients. Sera complementado

mediante las notas anexas por el personal de salud (Enfermers, Trabajadors Social, Psiodloge, Nutndloge, otre). Marcar con una
X donde corresponda y completar los datos que s solicitan,

tad a ada aciones Médicas:
A1 Lugar donde el paciente lecibira' los Cuidados Paliativos:

Casa{ ) Hospital{ JMNombre_____ Ofro(

)Nombre

A2 Equipo de Cuidados Paliatives
Nombre del Médica fratante

Direccion-
Teléfona

Correo elecironico

La firma del Medlm i e o5t Pan o Cuigados Paliios s una orten con ind caciones mecicss y qus s drectioes
son | paciente ylo su representante

Firma Fecha
Coordinador del equipo (si no es el medico)
Contacto (Teléfono y l:orreu)
Otro médico o p cargo:
Contacto e\efono Y l:orreu)
Nombre del cuidador primario:
Contacto (Teléfono v comeo)

Cédula

A3 Urgencias: Atencién pre-hospitalaria y de primer respondiente
Servicio de ambulancia Teléfono
) Mo frasladar al hospital
) Trasladar sélo si las atenciones necesarias no se pueden cumplir
Hospital

Ad Capacidad: El paciente es capaz de decidir
Pedir asentimiento informado, si es apropiado

B. Representante para decisiones médicas.

dar su Consentimiento Informado Si No

(En caso de pérdida de Ia capacidad para la toma de decisiones!

B1 Nombre Parentesco
Direccién

Como lo contactamos (Teléfono celular o fijo/ comreo)
Estoy de acuerdo en servir como representante de

si
gliella sea incapaz de tomar sus propias decisiones médicas de acuerdo con este plan de cuidado
Firma: Fecha
Este represeniante es designado. Por Elfla paciente ( ) For acuerdo de la familia ()
PorunJuez( ) Otra Auloridad ) Documento de designacion anexo Si( )

(
Este plan, incluyendo informacion diagnostica y prongslica, fue evaluado y acordado con: (se puede
marcar mas de una opcion]

Elolapaciente { ) (Representante legal/Representante
para decisiones médicas)

Se olorgd copia del presente Plan de Cuidados Palialivos a:
ﬁ%& oo 2 un Senie0s MEdicos QUE Gonstilye Una ol

)
La Familia ( ) Otro

= orden medica y consenbmnts onmado G| pasens carforms @
Ley de Salud Articulo 188y subsecuentes, el REGLAMENTO DE LALEY GENERAL DE SALUD ENMATERIA DE FRESTAGION DE SERVICIOS.
DE ATENCION MEDICA y |2 Norms Gfcial Mexicana NOW-011-8543-2014, Gritenos para | stencion de enfermos en siuzcion teminal a través.
2 cudados pokatos

ica este s Normna Oficial Mexicana NOM-034-5342-2012. Regulacian
dz icios de salud.

05 paraf 7.1.8
La desi para decisiones medicas

| C1 Diagnéstico:
vaelde Atencién: Primero Segundo Tercer ()

Nota anexa Si{ )No( )

‘C2 Tratamiento de dolor (Escala de la OMS).

Escala de ufilizacion de Analgésicos Notaanexa Si{ JNo{ )
Autoriza uso de analgésicos Sii_) } Nota anexa Si{_)No{ )
Autoriza usar otras medidas para aliviar sintomas Sl () Ne( Motz anexa Si( JNo{ )
Autoriza la sedacion al final de la vida No( ) Nota anexa Si( JNo( )

C3 Reanimacién Cardio-Pulmonar (RCP) en paro cardiomrespiratorio Nota anexa Si
Autoriza intentar maniobras de RCF en la fase terminal de su enfermedad i
Nota anexa S JNoi }

C4 Respiracion

Si{_ ) No( ) MNotaanexaSi

Autoriza uso de mascarilla/puntas nasales Si(_) MNo( Nota anexa Si( ) No( )
Autoriza uso de ventilador Si } No{ ) NotaanexaSi( JNo{ )
Autoriza intubacion { JNo( )

C5 Terapia farmacoldgica
Autoriza otros tratamientos farmacologices ST No

Nota anexada (Expediente

C6 Nutricién: Ofrezca comida/bebida por |a boca si es posible
Autoriza administracion de nulricion artificial por sonda nasogastrica ) No{ )
Autoriza administrar nutricion arfificial por sonda de gastrostomia a larga pl: Si

Autoriza administrar nulricion parenteral Si{ ) No( )

MNota anexa Si( JNo( )
Si(

C7 Rehabilitacion (Fisioterapia): Si{ ) No( ) Nota anexa Si( JNo( )

'C8 Otros Apoyos: Espiritual (Sacerdote, Pastor, Consejero) i{ ) No{ )
Profesionales en Salud Mental Si{ ) No({ }

Notaanexa Si( ) No{ )

'C9 Directrices anticipadas Notaanexa Si{ ) No( )
Existen otras directrices anticipadas (Voluntad anticipada o donacion de érganos; Si No
D. Autorizaciones

D1 Consentimiento Informado”

Declaro que he entendido el objetive de este documento asi como sus aleances, todas mis preguntas fugron respondidas de
manera clars y completa.
Entienido también qus en caso de cambiar mis deseos, pusda modficar ests documents, indicando que anula |a versién anterior
cen una fecha posterior, aplicando & cualquier médico o personal de salud que me ofrezea atencidn médica en el futuro
Nombre y Firma del paciente o repr
Fecha:
Testigo 1_(Anexar identificacion)
Nombre y firma: Fecha
Direccion Teléfono Correo:
Testigo 2 (Anexar identificacion)
Nombre y firma: Fecha
Direccion 8

al articulo ds

Telefono Correo

La firma de! pacients o su informado de scusrda can |a Ley General da Salud. Ariculo 183 Bis 3

3.- Direccion en Google forms del formato del Plan de Cuidados Paliativos

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpOLSe-

7112CYT5lu5YcBh402KMCmBMuUNI6¢cgcXNr36 CuXxHAM7Nw/viewform?usp=sf li

nk
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https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe-7l12CYT5lu5YcBh4o2KMCmBMuNI6cqcXNr36CuXxHAM7Nw/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe-7l12CYT5lu5YcBh4o2KMCmBMuNI6cqcXNr36CuXxHAM7Nw/viewform?usp=sf_link
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